2008

T
v
=
o
<
o
]
o
Bt
a
c
)
(%)
7]
<
c
)
0
b
)
o
7]
Lo
)
T
7]
2]
<
o
)
1 S
)
a
0
o
-

\\\\\\\\\\\\\\

- Cansejo Geneval del Notarinde
Fundacion Eapaiiac
Aquitas

G5

CONSEJO “WH\Z> GENERAL

PROCURADORES

D E E S P AN A

CONSEJO GENERAL
DEL PODER JUDICIAL

-
CONSEJO GENERAL Los DereChOS
DEL PODER JUDICIAL
@, de las Personas
P DE JUSTICIA }E MINISTERIO FAMILIAS Y DISCAPACIDAD . .
a si-srmiggsoclALEs @IMSERSO C O n D I S C ap ac I d ad

Vol. l1l. Area Socio-Sanitaria

y de Derecho Comparado

r

Vol. lll. Area Socio-Sanitaria y de Derecho Comparado

FISCALIA GENERAL DEL ESTADO

ISBN: 978-84-92596-02-7

7884927596027

9

CONSEJO GENERAL
DEL PODER JUDICIAL

CENTRO DE DOCUMENTACION JUDICIAL

2008



LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

VOLUMEN III

AREA SOCIO-SANITARIA
Y DE DERECHO COMPARADO

Director del Proyecto

JAVIER LAORDEN

Coordinador
JOSE LUIS TERRERO

P\

CAJA MADRID
OBRA SOCIAL




No esta permitida la reproduccion total o parcial de este libro, ni su
tratamiento informatico, ni la transmision de ninguna forma o por
cualquier medio, ya sea electrénico, mecanico, por fotocopia, por
registro u otros métodos, sin el permiso previo y por escrito de los
titulares del Copyright.

© CONSEJO GENERAL DEL PODER JUDICIAL
C/ Marqués de la Ensenada, 8 - 28071 MADRID

ISBN: 978-84-96518-90-2 (O.C.)
ISBN: 978-84-92596-02-7 (V. Il
Depésito legal: M. 45.057-2008

Imprime: LERKO PRINT, S.A.
Paseo de la Castellana, 121. 28046 Madrid



INDICE

PRESENTACION: FRANCISCO JOSE HERNANDO SANTIAGO, Presidente del Tribu-
nal Supremo y del Consejo General del Poder Judicial............ccccveeeernneenn.

PRESENTACION: CARLOS M.? MARTINEZ MARTINEZ, Director Gerente de Obra
SE61al-Caja- Madiit v cwnumriamsmimm e s o siise s e

VoLuMEN I: ASPECTOS JURIDICOS

2.

11.
12.

13.
14,
15.

RAFAEL DE LORENZO Y AGUSTINA PALAclos: Discapacidad, derechos fun-
damentales y proteccion constittCioN@l .............cceeeueecueeveeiiiesisesnaeiaenann,

. Luis CAYo PEREZ BUENO Y OSCAR MORAL ORTEGA: Discapacidad y Admi-

MUSTFACION A8 JUSHCIA «.cvvvvveeevivieiieeeeineesesisseeeessseessessssesesnssesserassessssansseans

. ELENA CoMES MUNOZ Y BLANCA M.® ESCALONILLA MORALES: Discapacidad

y procedimiento de iNCAPACIIACION ..........ccveeveevecvreerseerseeseeseeseesaesseessens

. ALFREDO CALCEDO ORDONEZ: La pericial médica en el procedimiento de

THCODECTEECTON. BIVIL .. civnssnensesssinsssanssonsnasssnssgansssssss s ssssnpus sstasss sssassansisssus o

. Pio AGUIRRE ZAMORANO: La sentencia de incapacidad: alcance v efectos....

. XAVIER O'CALLAGHAN: Representacion legal del incapaz: tutela, curatela y

GUATA TEBEIG wsrasvisssssssisssssmissonsssnssisssssvss sis ko s b ¥H 38 ok s b s PR S 8

. CARLOS GANZENMULLER RoIG: El internamiento involuntario ..................
. NURriA LoPEZ-MoRA GONZALEZ: El tratamiento ambulatorio involuntario ...

. Juan MaNUEL FERNANDEZ LOPEZ: La esterilizacion de incapacitados: re-

gulacion y criterios para la autorizacion judicial...............ccveevecrvecrvecnnens
FERNANDO SANTOS URBANEJA: El discapacitado autor y victima de delitos...

Francisco BUENO ARrUs: Tratamiento penitenciario de las personas con
discapacidad responsables de actos delictivos.............c.ccoueverciiininncrenne.

MiGUEL ANGEL CABRA DE LUNA: Discapacidad y empleo ...........................
JoseFA GARcia LORENTE: Discapacidad y Derecho laboral........................

JAVIER SALAZAR MURILLO: Reconocimiento legal de la discapacidad. ........

VII

XI

125

169

227
265

289
365
397

453
487

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



Vi INDICE
16. Jost FERNANDO Lousapa AROCHENA: Criterios judiciales sobre la deter-

minacion del grado de minusvVAlia ............c..covceuveeueeeeceeeeceeieceeieennn, 779
17. M.® DEL PiLAR GONZALVEZ VICENTE: Discapacidad y Procedimientos de

Familia v de MeROTeEs ........coccooceecuiieeiciiieceeeeetee et 811
18. PaBLO CoBO GALVEZ Y ANTONIO MARTINEZ MAROTO: La atencion a las per-

sonas en situacion de dependenCi.............ccueeeeeeveeeeeeceeecieesieesiaeseeisaens 841
19. RAFAEL LENA FERNANDEZ: Posibilidades en materia sucesoria que, en

favor de la persona con discapacidad, ofrece la Ley 41/2003.................... 887
VoLuMmEN II: ASPECTOS ECONOMICOS Y PATRIMONIALES
20. JuaN BoLAs: Comentarios a la Exposicion de Motivos ..........cccceevviveeen. 963
21. BLanca ENTRENA PALOMERO: El patrimonio protegido de las personas

COVE AISEAPHETHRA . covvivsivsssissvimvssvissmiiiamn v e s s iR s s s saaans 985
22. Patricio MONZON MORENO: Régimen fiscal de los patrimonios protegidos.. 1033
23. Francisco JAVIER QUESADA SANCHEZ: Concepto, caracteristicas y norma-

tiva juridica de la persona con discapacidad .................couueeveevueesereeannnnn, 1051
24. Francisco JAVIER QUESADA SANCHEZ: La renta y rigueza en economia .......... 1069
25. Francisco JAVIER QUESADA SANCHEZ: La renta vy riqueza, sus adaptacio-

nes a personas con discapacidad: una vision actualizada........................ 1093
26. Francisco JAVIER QUESADA SANCHEZ: La gestion del patrimonio de las

personas con discapacida .............oueeeeeeeeeeeeeeeeeereeeeeeeeeereeeeeeeaeeaens 1119
27. JAVIER GARCIA MERIDA Y FRANCISCO JAVIER QUESADA SANCHEZ: Andlisis

patrimonial y financiero de las personas con discapacidad. ..................... 1137
28. JAVIER GARCIA MERIDA Y FRANCISCO JAVIER QUESADA SANCHEZ: Andlisis del

coste de recursos y rentabilidades de las personas con discapacidad ........ 1157
29. RICARDO LECUONA GIMENEZ: Instrumentos financieros aplicables a inver-

siones de personas con discapacidad...............c...cooeeueeveeeeeeveeeviieveeiaennnn, 1185
30. RicArRDO LEcuoNA GIMENEZ: La institucion de la tutela de las personas

COT A S e DA A i i s s sy e G o e v s 1209
31. IGNAcio ARrIAs: Régimen fiscal de la discapacidad..............ccuvoeuvecrvecnveannnn. 1229



INDICE VIl

Volumen 111: AREA SOCIO-SANITARIA Y DE DERECHO COMPA-
RADO

AREA SOCIO-SANITARIA

32. ANnTONIO JIMENEZ LARA: Las personas con discapacidad en Espafa. Per-
fil SOCIOAEMOQGIATICO ..vviiiiviiee e 1283

33. CARMEN SANCHEZ CARAZO: Politicas de integracion...........cccccoeeeeeeniieene 1313

34. ASUNCION DoMINGO DEL ALAMO, GISELA VILLARGO CIVIT Y JAVIER LUENGO:
Discapacidad y edUCACION..........cceoivieieiiiie e e e 1429

35. MiGUEL ANGEL CaBRra DE LUNA: El empleo de las personas con discapaci-
dad: presente, pasado y futuro desde una perspectiva europea................. 1487

36. Graciano ALia ALvarez: Apoyos econdmicos a la discapacidad: pensio-
Nes y prestaciones PUDIICAS ..........eeeiiiiieeiiiiee e 1511

37. ANTONIO MARTINEZ MAROTO Y ANTONIO PERALBO RoMERO: Anédlisis del
desarrollo normativo de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promo-
cidn de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de
dependencia, y de su aplicacién en las Comunidades Auténomas........... 1555

38. FELIPE LO6PEZ LEON Y BELEN BUENO MARTINEZ: Politicas de accesibilidad 1575

39. MARTA Puic CAMPMANY Y ANDREU J. MARTINEZ: Administracion y respon-
sabilidad SOCIAL...........ooiiiiiiii e 1635

DISCAPACIDAD Y DERECHO COMPARADO

40. BEATRIZ EUGENIA GONZALEZ GALVEZ: La incapacidad juridica de un ciu-
dadano francés residente en ESpania........ccccccoeevvviiieeeiiiiiiiiiiee e 1667

41. JuaN MANUEL CamMPO CABAL Y ULISES FERNANDEZ RoJAs: La incapacidad
juridica de un ciudadano dominicano residente en Espafia..................... 1693

42. JuAaN MANUEL CaMPO CABAL Y ULISES FERNANDEZ RoJas: La incapacidad
juridica de un ciudadano ecuatoriano residente en Espafia..................... 1713

43. JuAaN MANUEL CaMPO CABAL Y ULISES FERNANDEZ RoJAs: La incapacidad
juridica de un ciudadano colombiano residente en Espafia..................... 1743

44. JuAaN MANUEL CAMPO CABAL Y ULISES FERNANDEZ RoJas: La incapacidad
juridica de un ciudadano peruano residente en Espafia...............c..c........ 1771

45. PeEDRO FERNANDEZ SAEZ Y RADOUANE ZIDI: La incapacidad juridica de un
ciudadano marroqui residente en ESPafia..........cccceeveeeeereeveeeeeesreeeseenns 1781

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD






VOLUMEN III

AREA SOCIO-SANITARIA
Y DE DERECHO COMPARADO






AREA SOCIO-SANITARIA






ANTONIO JIMENEZ LARA

Jefe de Area del Plan Gerontolégico Estatal
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Las personas con discapacidad en Espaiia.
Perfil sociodemografico

SUMARIO: 1. Principales fuentes estadisticas sobre discapacidad en Espaiia.
I1. El conocimiento cuantitativo de la discapacidad en Espana: interrogan-
tes y certezas. 1. ¢(Cuél es el numero de personas con discapacidad? 2. La
probabilidad de tener una discapacidad aumenta con la edad. 3. Mas muje-
res que varones, pero s6lo a partir de los 45 afios. 4. Unos 50.000 nifios
menores de 6 aflos con limitaciones. 5. Desplazarse fuera de casa y realizar
las tareas del hogar son las discapacidades mas frecuentes. 6. Las deficien-
cias osteoarticulares, visuales y auditivas son las responsables de la mayo-
rfa de las discapacidades. 7. Casi la mitad de las deficiencias en nifios
menores de 6 afios se deben a factores congénitos. 8. Las enfermedades, res-
ponsables de méas de la mitad de las deficiencias en personas de entre 6 y 64
anos. 9. Cerca de 2,3 millones de personas tienen dificultades para realizar
las actividades de la vida diaria. 10. La discapacidad no se distribuye uni-
formemente en el territorio. III. Las tendencias demograficas en el ambito
de la discapacidad. 1. Perspectivas globales: entre la tesis de la pandemia y
la de la compresién de la morbilidad. 2. La busqueda de una metodologia
comun para estimar la prevalencia de las situaciones de discapacidad. 3.
Principales tendencias demograficas en relacién con la discapacidad. A)
Descenso de los nacidos con anomalias congénitas. B) Incremento en la
proporcién de nacimientos prematuros. C) Riesgos de salud de la poblacién
inmigrante.
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I. PRINCIPALES FUENTES ESTADiS~TICAS
SOBRE DISCAPACIDAD EN ESPANA

Durante el ultimo trimestre de 2007 (fecha de redaccién de este
capitulo), el Instituto Nacional de Estadistica esta llevando a cabo el
trabajo de campo de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia perso-
nal y situaciones de Dependencia (EDAD 07). Esta encuesta, que se rea-
liza con la colaboracién del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
a través de la Direcciéon General de Coordinacién de Politicas Sectoria-
les sobre Discapacidad, del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO) y de la Fundacién ONCE, permitird contar con una esti-
macion actualizada del nimero de personas con discapacidad que
residen en Espafia y conocer su perfil sociodemogriéfico, el tipo y la
severidad de sus limitaciones en la actividad, sus niveles de autonomia
personal, las restricciones que encuentran para la participacién, los
distintos tipos de deficiencias que estan en el origen de las limitacio-
nes, los niveles educativos y de integracién laboral y sus necesidades
de atencién y cuidado.

Hasta que se disponga de los datos de la EDAD 07, la principal fuen-
te estadistica de referencia sobre las discapacidades en Espana sigue
siendo la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999 (EDDES 99), realizada por el Instituto Nacional Estadisti-
ca con la colaboracién del IMSERSO y de la Fundacién ONCE, cuya
fase de campo se realizé en el segundo trimestre de 1999. En 2001 se
publicé un Avance de Resultados! y se pusieron los microdatos obteni-
dos a disposicion de los investigadores. La publicacién de los Resulta-
dos Detallados? se produjo en el mes de junio de 2002, quince afios des-
pués de que se dieran a conocer, en 1987, los resultados de la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias 19863, la primera
encuesta de envergadura realizada en Esparfia sobre discapacidades.
En agosto de 2005 se publicé el Informe General 4, elaborado por el
Consorcio Centro de Estudios Demograficos de la Universidad Auté-
noma de Barcelona.

1 INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE): Encuesta sobre discapacidades, defi-
ciencias y estado de salud, 1999. Avance de Resultados. Datos Bdsicos. INE, Madrid 2001, 32
paginas. )

2 INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE): Encuesta sobre discapacidades, defi-
ciencias y estado de salud 1999. Resultados nacionales detallados. INE, Madrid, 2002, 489
paginas. )

3 INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE): Encuesta sobre discapacidades, defi-
ciencias y minusvalias 1986. Resultados n@cionales. INE, Madrid, 1987, 2 tomos.

4 INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE): Encuesta sobre discapacidades, defi-
ciencias y estado de salud 1999. Informe general. INE, Madrid, 2005, 444 paginas.
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El antecedente directo de la EDDES 99 es la Encuesta sobre Disca-
pacidades, Deficiencias y Minusvalias de 1986. Con una muestra de
74.166 viviendas y 256.337 entrevistas individuales, esta encuesta era
ya un hito en el panorama de fuentes estadisticas de alcance nacional
sobre discapacidad. Se acomodaba a las recomendaciones y definicio-
nes de la OMS (en concreto, a la Clasificacion Internacional de Defi-
ciencias, Discapacidades y Minusvalias)> y permitia, por primera vez
para Espaiia, el cidlculo de un indicador tan importante para el estu-
dio de las condiciones de salud de la poblacién como la Esperanza de
vida en Salud. Tuvo una importante proyecciéon internacional y ha
sido muy utilizada para la realizacién de estudios sobre las necesida-
des de diferentes colectivos.

La EDDES 99 sigui6 la linea de la encuesta anterior, aunque
actualizé6 su contenido en funcién de las nuevas demandas y plantea-
mientos en relacién con la discapacidad, que habian experimentado
una intensa transformacién en las décadas de los ochenta y los
noventa. No es de extranar, por ello, que existan importantes diferen-
cias metodolégicas entre ambas operaciones estadisticas, que deben
tenerse en cuenta en cualquier comparacién entre sus respectivos
resultados. En general, la EDDES 99 result6 mas restrictiva que su
predecesora a la hora de identificar discapacidades, abandoné prac-
ticamente el concepto de minusvalia (que en la encuesta de 1986 ocu-
paba un lugar central), y puso mayor énfasis en el grado de severidad
de las discapacidades y en los apoyos que reciben las personas con
discapacidad.

La EDAD 07 introduce también importantes diferencias metodo-
l6gicas respecto de las dos encuestas anteriores, como reflejo del
cambio que se ha producido en la conceptualizacién de la discapaci-
dad en la presente década. Toma como referencia conceptual la Cla-
sificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud® de la OMS vy, junto a la discapacidad, focaliza sus objetivos
de investigacion en el conocimiento de las situaciones de dependen-
cia con el fin de proporcionar una base estadistica que permita guiar
la promocién de la autonomia personal y la prevenciéon de las situa-
ciones de dependencia. Aunque atin no se dispone de un avance de
sus resultados (como se ha indicado, en el momento de redactar este

5 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS): Clasificacion Internacional de Defi-
ciencias, Discapacidades y Minusvalias. Manual de clasificacion de las consecuencias de la
enfermedad. IMSERSO, Madrid, 1986, 291 péginas.

6 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS): Clasificacién Internacional del Fun-
cionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. IMSERSO, Madrid, 2001, 320 paginas.
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apartado la encuesta estd en plena fase de aplicacién), es previsi-
ble que supongan un importante aumento en la estimacién del niime-
ro de personas con discapacidad respecto de la realizada por la
EDDES 99.

La encuesta de 1986 fue objeto de muy pocas explotaciones aplica-
das’, lo que impidi6 el adecuado aprovechamiento de su importante
caudal informativo. La razén principal fue, sin duda, la falta de acce-
so de los investigadores a los microdatos de la misma. En contraste
con ello, se han realizado bastantes explotaciones de la EDDES 99.
Entre las mas difundidas cabe destacar el informe estadistico La Dis-
capacidad en Cifras® publicado por el IMSERSO, y Las discapacidades
en Espatia: datos estadisticos®, publicado por el Real Patronato sobre
Discapacidad. También ha tenido una amplia difusién el informe La
insercion laboral de las persones con discapacidades!?, realizado por el
Colectivo Ioé, que utiliza la EDDES 99 como fuente de referencia
para examinar la relacién entre la discapacidad y el mundo laboral, y
el informe del Consejo Econémico y Social sobre la situacion de las
personas con discapacidad!!, que, a partir de una explotacién origi-
nal y exhaustiva de la EDDES 99, formula una serie de propuestas
de medidas politicas en materia de integracién de las personas con
discapacidad. La divulgacién de los datos que proporcioné la EDDES
99 y la reflexién acerca de su significado y alcance ha sido también
abordada por Antonio JIMENEZ LARA en un capitulo del Tratado so-
bre Discapacidad!? coordinado por Rafael DE LORENZO GARCIA y
Luis Cayo PEREZ BUENO. Dicho articulo, actualizado y revisado, ha
servido de base para la redaccion de este apartado de la Guia sobre la
Discapacidad.

7 Entre estas pocas aplicaciones, destaca el estudio Las discapacidades de la poblacién espa-
fiola. Un estudio basado en modelos de regresion logistica (PENA SUAREZ DE RIVERA y TEIJEI-
RO ALFONSIN, 1989) y el informe estadistico Las personas con minusvalia en Espafia: aspectos
cuantitativos (IMSERSO, 1989). Los datos de la encuesta de 1986 también sirvieron de referen-
cia para el disefio de la muestra del estudio Las personas con minusvalia en Espaiia: necesidades
y demandas (IMSERSO e IDES, 1983).

8 JIMENEZ LARA, A. y HUETE GARCIA, A.: La discapacidad en cifras. IMSERSO, Madrid,
2002, 208 paginas.

9 JIMENEZ LARA, A. y HUETE GARCIA, A.: Las discapacidades en Esparia: datos estadisti-
cos. Aproximacion desde la Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud, 1999.
Real Patronato sobre Discapacidad, Madrid, 2003, 196 paginas.

10 COLECTIVO IOE: La insercion laboral de las personas con discapacidades. Fundacién La
Caixa, Barcelona, 2003, 190 paginas.

11 CONSEJO ECONOMICO Y SOCIAL (CES): Informe sobre la situacion de las personas con
discapacidad en Espaiia, CES, Madrid, 2004, 223 paginas.

12 JIMENEZ LARA, A.: “La poblacién con discapacidad: estudios demogrificos”, en LO-
RENZO GARCIA, R. y PEREZ BUENO, L. C.: Tratado sobre Discapacidad, Thomson-Aranzadi,
Madrid, 2007, pags. 207-230.
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La EDDES 99 ha permitido también a los investigadores profundi-
zar en el analisis de la situacién de algunos grupos especificos de per-
sonas con discapacidad. Ejemplo de las explotaciones realizadas en ese
sentido son el estudio sobre personas con enfermedad mental grave y
prolongada dirigido por ORTHUELA VILLAMERIEL!3, el estudio sobre
personas con inteligencia limite dirigido por Rieral4 (ambos promovi-
dos por el IMSERSO), el informe elaborado por un equipo de investi-
gaciéon de la Federacién Espariola de Dafio Cerebral (FEDACE), coor-
dinado por Luis Miguel Bascones Serrano, para el Defensor del Pueblo
sobre Darvio cerebral sobrevenido en Espavia. Un acercamiento epideniio-
l6gico y sociosanitariol®, y el promovido por la Asociacién de Dafio
Cerebral Sobrevenido de Castilla-La Mancha, titulado Dario cerebral
sobrevenido en Castilla-La Mancha. Realidad sociosanitaria, desafios de
apoyo e integracion comunitarial®, del que son autores BASCONES
SERRANO y QUEZADA GARCIA.

Otro ambito en el que la EDDES 99 ha permitido profundizar ha sido
en el estudio de la dimensioén, situacion y caracteristicas de la poblacién
dependiente, un tema de gran relevancia en los ultimos afios y que,
como se ha dicho, es uno de los focos de interés de la EDAD 07. En rela-
cién con esta cuestion, cabe destacar el informe de Gregorio RODRI-
GUEZ CABRERO sobre la proteccion social de la dependencial?, edita-
do por la Fundacién Alternativas, el Libro Verde sobre la Dependencia en
Esparia'8, elaborado por un grupo de trabajo promovido por la Funda-
cién AstraZeneca y coordinado por Julio Sanchez Fierro, patrono de
dicha Fundacién, y, sobre todo, el Libro Blanco sobre la atencion a las
personas en situacion de dependencia en Espafial®, que en su primer

13 ORIHUELA VILLAMERIEL, T.; GOMEZ CONEJO, P. (Coord.); RUEDA PALACIO, O.
(Col.); LORRENCE GARCIA, M. (Col.); CONDE DiEZ, R. (Col.): Poblacién con enfermedad men-
tal grave y prolongada. Coleccién Estudios e Informes, IMSERSO. Madrid, 2003, 355 paginas.

14 RIERA, C. ef al.: Personas con discapacidad intelectual y necesidad de apoyos intermiten-
tes: situacion, necesidades y demandas. Una aproximacion a la poblacion con inteligencia limite
ligera, IMSERSO, Madrid, 2003, 217 paginas.

IS DEFENSOR DEL PUEBLO: Dajio cerebral sobrevenido en Espaiia: Un acercamiento epi-
demioldgico y sociosanitario. Defensor del Pueblo, Madrid, 2006, 289 péginas.

16 BASCONES SERRANO, L. M. y QUEZADA GARCIA, M. Y.: Daio cerebral sobrevenido en
Castilla-La Mancha, Realidad sociosanitaria, desafios de apoyo e integracion comunitaria. FIS-
LEM, Toledo, 2006, 257 paginas.

17 RODRIGUEZ CABRERO, G.: Proteccién social de la dependencia en Espaia. Fundacién
Alternativas, Madrid, 2004, 64 paginas.

18 SANCHEZ FIERRO, Julio (Coord) JIMENEZ LARA, A.; DIEZ NICOLAS, J.; TRESERRA
I SOLER, M. A; REMARTINEZ, A., y PEREZ BUENO, L. C. (Grupo de Trabajo “Dependenc1a
de la Fundacién AstraZeneca): Libro Verde sobre la dependencia en Esparia. Ergon, Ma]adahon—
da (Madrid), 2004, 213 paginas.

19 INSTITUTO DE MAYORES Y SERVICIOS SOCIALES (IMSERSO): La atencién a las
personas en situacion de dependencia en Espaiia. Libro Blanco, IMSERSO, Madrid, 2005, 820
paginas.
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capitulo, elaborado por JIMENEZ LARA, realiza, a partir de los datos
de la EDDES 99, una estimacién de las personas en situacién de depen-
dencia y analiza sus caracteristicas y perfiles.

Junto a la EDDES 99, existen otras fuentes estadisticas que propor-
cionan informacién sobre determinados aspectos de la discapacidad.
Entre ellas cabe destacar la Encuesta Nacional de Salud, que recoge
informacion sobre morbilidad percibida, utilizacién de servicios sanita-
rios, habitos de vida y caracteristicas sociodemograficas de los entrevis-
tados. En las sucesivas ediciones de la encuesta (la dltima publicada
hasta el momento es la de 2006), se han ido introduciendo materias
tales como vacunacién antigripal y vacunaciones infantiles, visita al
ginecdlogo en mujeres, estado de salud de los mayores de 65 anos, ali-
mentacion infantil, lactancia materna, accidentes sufridos en los ulti-
mos doce meses, limitaciones para las actividades de la vida diaria, con-
sumo de tabaco y alcohol, ejercicio fisico, practicas preventivas y otros
temas de interés para el conocimiento de la situacién de salud de la
poblacién espafiola que, de forma indirecta, proporcionan informacion
util para el estudio epidemiolégico de la discapacidad.

También se dispone de abundante informacién estadistica sobre
diversos tipos de accidentes generadores de discapacidades. Las prin-
cipales fuentes, a este respecto, son el Anuario de Accidentes de la
Direcciéon General de Trafico, la Estadistica de Accidentes de Trabajo
del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y los informes de resulta-
dos del Programa de Deteccién de Accidentes Domésticos y de Ocio
(D.A.D.O.), que publica anualmente el Instituto Nacional de Consumo.

Otra fuente de interés es el Estudio Colaborativo Espatiol de Malfor-
maciones Congénitas, un programa de investigacién clinica y epidemio-
l6gica sobre los defectos congénitos humanos, que fue organizado por
la Dra. Marfa Luisa Martinez-Frias en 1976, y que desde entonces ha
controlado mas de dos millones de nacimientos en un centenar de hos-
pitales distribuidos por toda Espafia. También se dispone de los datos
para Espana que proporciona el Registro Europeo de Anomalias Congé-
nitas (EUROCAT), que incluye informacién sobre prevalencia de las
malformaciones registradas por determinados hospitales del Pais Vas-
co, Asturias y Cataluna.

La explotacion de la informacién contenida en los expedientes de
valoracion de las situaciones de discapacidad proporciona también una
informacion valiosa para profundizar en el estudio de las discapacida-
des. La informatizacion de estos expedientes ha permitido la creacién
de la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad, una operacién
estadistica desarrollada conjuntamente por el IMSERSO vy las Conseje-
rias de Servicios Sociales o Bienestar Social de las diferentes comunida-
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des auténomas, basada en la explotacién de los datos recogidos en los
procesos de valoracién de las situaciones de discapacidad. Las explota-
ciones de esta informacién son relativamente escasas: el IMSERSO
publicé un informe en 2000, con los datos existentes a junio de 1999, y
la pagina web del SID (http://sid.usal.es) recoge algunas tablas de datos
con la informacién cerrada a 31 de diciembre de 2001, fecha en la que
la base de datos contenia 2.052.539 registros correspondientes a perso-
nas que habian solicitado la valoracién de su situacion de discapacidad,
de las cuales 1.782.191 habian sido declaradas oficialmente personas
con discapacidad al alcanzar un grado de discapacidad del 33 % o supe-
rior. Las Comunidades Auténomas, por su parte, han abordado diversas
explotaciones de la informacién contenida en sus respectivas bases de
datos de personas con discapacidad, sobre todo de cara a la formula-
cién de planes de accién. Sin embargo, no existe un protocolo que per-
mita a los investigadores acceder a los datos contenidos en la base de
datos estatal ni en las bases de datos autonémicas de personas con dis-
capacidad, algo que podria resolverse facilmente generando ficheros de
microdatos adecuadamente anonimizados.

II. EL CONOCIMIENTO CUANTITATIVO DE LA DISCAPACIDAD
EN ESPANA: INTERROGANTES Y CERTEZAS

1. ¢Cual es el niimero de personas con discapacidad?

Seguin la EDDES 99, el namero de personas residentes en Esparfia
con alguna discapacidad o con limitaciones que han causado o pueden
llegar a causar discapacidades ascendia en el segundo trimestre de 1999
a 3.528.221 personas?, lo que, expresado en términos relativos, viene a
representar un 9 por ciento de la poblacién total. Es importante tener
en cuenta que la encuesta se ha aplicado a la poblacién residente en
domicilios particulares, y que, por tanto, excluye a las personas con dis-
capacidad que viven en centros residenciales.

Estos datos suponen un sustancial recorte de las estimaciones reali-
zadas trece afios antes, a partir de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias v Minusvalias de 1986, segun las cuales el nimero de per-
sonas con discapacidad superaba la cifra de cinco millones setecientas
mil, con una prevalencia cercana al 15 por ciento, seis puntos porcen-
tuales por encima de la obtenida por la encuesta de 1999.

20 En los menores de 6 afios no se han estudiado las discapacidades, sino las limitaciones
que las han causado o pueden llegar a causarlas. El nimero de nifios con estas limitaciones
asciende, segin la encuesta, a 49.577.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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POBLACION TOTAL, ESTIMACION DEL NUMERO DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD Y DE LA PREVALENCIA DE LAS SITUACIONES
DE DISCAPACIDAD. ESPANA, 1986 y 1999

Poblacion con discapacidad

Porcentaje
Poblacion total Niimero sobre poblacion
total
Encuesta de 1986 38.341.126 5.743.291 14,98
Encuesta de 1999 39.247.019 3.528.221 8,99

Fuentes:

— Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minus-
valias 1986. Madrid, INE, 1987.

— Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud 1999, Resultados detallados. Madrid, INE, 2002.

Las razones de esa divergencia radican, fundamentalmente, en las
diferencias metodolégicas existentes entre ambas encuestas. En concre-
to, uno de los factores que mas influye es la diversa consideracion de las
dificultades para el desplazamiento, respecto de las cuales la encuesta
de 1999 fue mucho mas “exigente” que la de 1986 a la hora de apreciar
la existencia de una situacién de discapacidad. Esta disparidad de crite-
rios limita seriamente la posibilidad de realizar analisis comparativos
entre ambas encuestas. Si a esto unimos el hecho de que la compara-
cién con los datos referidos a otros paises de nuestro entorno se ve tam-
bién dificultada por la falta de una definicién operativa homogénea de
la discapacidad?!, el resultado es que se pierde casi totalmente la pers-
pectiva (temporal y espacial) tan necesaria para situar los datos de la
EDDES 99 en un adecuado contexto.

La proyeccion de los datos obtenidos por la EDDES 99 al momento
actual (teniendo en cuenta el incremento que ha experimentado la
poblacién espafola y su envejecimiento interno, y desde la hipétesis de

21 La inclusién de una serie de preguntas sobre discapacidad en determinadas oleadas
(1996) del Panel de Hogares de la Unién Europea ha proporcionado datos sobre el perfil socio-
demogréfico de las personas con discapacidad, referidos a la poblacién de entre 16 y 64 afios,
en 14 paises de la Unién. Sin embargo, las diferencias en los resultados (con tasas de prevalen-
cia de las situaciones de discapacidad que oscilan entre un 7,8 por cien en Italia y un 22,9 en
Finlandia) permiten afirmar que la definicién operativa de la discapacidad, y, en concreto, el
umbral de gravedad a partir del cual se considera que una persona tiene una discapacidad,
difiere mucho de unos paises a otros. Los datos sobre discapacidad basados en el anélisis lon-
gitudinal de los indicadores de salud del Panel de Hogares publicados en 2005 siguen mante-
niendo esas diferencias: la proporcién de personas con discapacidad respecto a la poblacién
total, referidos a 2001 y a todos los grupos de edades, oscila entre el 11,3% de Italia y el 30,9
de Finlandia.
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un mantenimiento sin cambios de las tasas de prevalencia especificas
por edad estimadas para 1999) arrojaria la cifra de 4.430.000 personas
con discapacidad a 1 de enero de 2008, con una prevalencia global cer-
cana al 9,9 por cien. Sin embargo, a tenor de los sondeos realizados con
ocasién del pretest de la EDAD 07, parece muy probable que sus resul-
tados estimen una cifra bastante superior.

ESTIMACION DEL NUMERO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
ESPANA, 1 de enero de 2008

Varones Mugeres Total

00 a 04 26.338 26.482 52.820
05 a 09 22.363 21.448 43.811
10a 14 17.287 13.252 30.538
15a 19 25.276 16.560 41.836
20 a 24 29.483 18.364 47.847
25a29 49.580 30.040 79.619
30a 34 80.073 51.553 131.625
35a39 77.236 67.601 144.837
40 a 44 82.508 70.519 153.027
45 a 49 90.790 93.157 183.948
50 a 54 93.345 118.934 212.280
55a 59 123.785 146.027 269.812
60 a 64 172.338 189.175 361.513
65 a 69 155.780 211.129 366.909
70 a 74 181.725 301.218 482.943
75a 79 234.069 385.553 619.622
80 a 84 201.409 368.241 569.650
85 a 89 128.548 280.357 408.905
90 a 94 45.604 122.566 168.170
95 y mas 13.839 47.467 61.306

TOTAL 1.851.378 2.579.642 4.431.020

Fuente: Elaboracion propia, a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Esta-
do de Salud 1999 y de las Proyecciones de poblacion con base al censo de 2001 del INE.
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Llegados a este punto, es claro que la afirmacién de que en Espaia
existen en la actualidad (enero de 2008) algo mas de cuatro millones cua-
trocientas mil personas con discapacidad hay que valorarla, cuando
menos, con una gran cautela. Y que, mas que centrarnos en la casi impo-
sible tarea de estimar con certeza una cifra global (aunque sin olvidar
que es, precisamente, esa cifra global la que cala en la opinién publica;
la que las organizaciones de personas con discapacidad utilizan como
argumento para apoyar sus reivindicaciones; la que sirve de parametro
para juzgar si es apropiada la magnitud del esfuerzo presupuestario que
supone la financiacion de las politicas de discapacidad), lo que tiene sen-
tido es profundizar en el conocimiento de las realidades que se encuen-
tran detras de esa cifra. Ese conocimiento puede proporcionarnos algu-
nas certezas, como las que se recogen en las paginas siguientes, que son
s6lo una muestra de las muchas lecturas que pueden hacerse a partir de
la informacién estadistica disponible sobre discapacidad.

2. La probabilidad de tener una discapacidad aumenta
con la edad

La prevalencia de las situaciones de discapacidad esta claramente
relacionada con la edad. Segtin la EDDES 99, mas del 32 por ciento de
las personas mayores de 65 afios tiene alguna discapacidad, mientras
que entre las menores de 65 anos la proporcién de personas con disca-
pacidad no llega al 5 por ciento. Aunque el aumento de la prevalencia es
continuo conforme avanza la edad, a partir de los 45 afios ese incremen-
to se acelera de forma notable.

Este perfil se daba también en la encuesta de 1986, aunque, debido a
la diferencia de criterios a la que ya se ha hecho referencia, las estima-
ciones de prevalencia por edad eran sistematicamente mas altas, excep-
to en el grupo de personas de menos de 6 afos.

La prevalencia creciente de la discapacidad conforme avanza la edad
se debe, al menos, a dos factores complementarios. Por una parte, al
hecho de que haber vivido més afios supone haber estado mas tiempo
expuesto a riesgos que pueden haberse concretado en una discapacidad.
Por otra, a un incremento, que no seria exagerado calificar de especta-
cular, de la esperanza de vida de las personas que han adquirido la dis-
capacidad en las etapas tempranas de la vida.

Como resultado, las personas con discapacidad tienen una edad
media considerablemente mas elevada que el resto de la poblacién: 62,7
anos frente a 36,4. De hecho, las personas mayores de 65 afios suponen
un 58,8% de todos los que declaran encontrarse en situaciéon de disca-
pacidad; un 23,1% son personas de entre 45 y 64 anos, y sélo el 18,1%
tienen menos de 45 afios.
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NUMERO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y ESTIMACION
DE PREVALENCIA DE LAS SITUACIONES DE DISCAPACIDAD,
POR EDAD. ESPANA, 1986 y 1999

1986 1999
Personas Estimacion Personas Estimacion

Grupo de edad con de prevalencia, con de prevalencia,
discapacidad en % discapacidad en %
0-5 afios 43.047 1,8 49.576 2,2
6-14 afios 157.836 2,8 61.337 1,7
15-24 afios 215.073 3,1 110.285 1,9
25-34 afios 211.094 4,6 185.906 2,8
35-44 atos 282.682 6,4 230.251 4,0
45-54 afios 647.840 14,0 305.909 6,4
55-64 afios 1.290.312 27,8 512.304 13,0
65 aflos y mas 2.895.407 56,3 2.072.652 32,2
TOTAL 5.743.291 15,0 3.528.220 9,0

Fuentes:

— Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minus-
valias 1986. Madrid, INE, 1987.

— Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud 1999, Resultados detallados, Madrid, INE, 2002.

Estimaciones de prevalencia por grupos de edad de las situaciones
de discapacidad en Espania.
Comparacion entre las Encuestas de 1986 y 1999
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El envejecimiento de la poblacién con discapacidad supone la apari-
cién de nuevas necesidades sociales y obliga a replantear los dispositi-
vos de atencién existentes y los criterios que se utilizan para medir la
discapacidad, en un contexto en el que mas de la mitad de las personas
con discapacidad que viven en Espana han superado la edad de jubila-
cién. Pensemos, tan sélo, en que politicas de una gran tradicién y cala-
do, como las de atencién temprana, integracién escolar e integracién
laboral, se dirigen, consideradas en su conjunto, a apenas un 35% del
total de la poblaciéon con discapacidad, mientras que otras politicas,
como las relacionadas con la provisiéon de cuidados de larga duracién
para quienes necesitan ayuda para realizar las actividades de la vida
diaria, cuya creciente poblacién objetivo se concentra mayoritariamen-
te (aunque no unicamente) entre las personas de edad méas avanzada,
estan aun infradesarrolladas.

3. Mas mujeres que varones, pero s6lo a partir
de los 45 afios

Algo mas de dos millones de las personas con discapacidad identifi-
cadas por la EDDES 99 (el 58,3 por ciento del total) son mujeres, mien-
tras que el nimero de varones con discapacidad no supera el millén y
medio. Sin embargo, no en todas las edades es mayor el nimero de
mujeres con discapacidad, pues hasta los 45 afios hay mas varones que
mujeres en la poblacién con discapacidades.

Cabe preguntarse cudles son las razones para que esto ocurra. En
principio, pueden aventurarse tres hipétesis complementarias: una de
ellas ligada a factores culturales (una posible subdeteccién temprana de
discapacidades en las mujeres, que sugiere la existencia de expectativas
sociales diferentes por sexo), otra a factores socioeconémicos (mayor
exposicion de los varones a ciertos riesgos generadores de discapacidad
en la juventud y las primeras etapas de la vida adulta, como los acciden-
tes laborales y de trafico; influencia de los estilos de vida; soledad, viu-
dez y precariedad de ingresos a las edades avanzadas, que afectan mas
a las mujeres) y otra a factores biolégicos (mortalidad diferencial por
sexos, con un mayor indice de supervivencia entre las mujeres; diferen-
cias en los patrones de morbilidad, etc.).

4. Unos 50.000 nifios menores de 6 afios con limitaciones

Con un criterio que, en principio, parece adecuado, en los menores
de 6 afios no se han estudiado las discapacidades, sino las limitaciones
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que las han causado o pueden llegar a causarlas. Segiin los datos de la
EDDES 99, el nimero de nifios con estas limitaciones ascendia en 1999
a 49.577, un 2,2 por ciento de la poblacién de ese grupo de edad (la
encuesta de 1986 cifraba el nimero de nifios menores de 6 afos con
limitaciones en 43.047, que representaba el 1,84 por cien de su grupo de
poblacién de referencia).

Entre las limitaciones mas frecuentes en los nifios menores de 6 afios
cabe senalar las dificultades para caminar y la presencia de debilidad o
rigidez en las piernas, que segin los datos de la EDDES 99 afectan a
mas de 11.000 nifios; la imposibilidad de hacer las cosas como los
demaés ninos de su edad, que afecta a mas de 14.000; las dificultades
para hablar, que afectan a méas de 13.000 nifios con al menos 3 anos; las
dificultades para ver, presentes en mas de 8.000 nifos, y las limitacio-
nes para oir, que se han detectado en mas de 5.000.

5. Desplazarse fuera de casa y realizar las tareas del hogar
son las discapacidades mas frecuentes

De acuerdo con la EDDES 99, la discapacidad mas frecuente es la difi-
cultad para desplazarse fuera del hogar, que afecta a un 60 por ciento de
las personas con discapacidades mayores de 6 afios (con una prevalen-
cia global del 56,4 por mil), seguida de la discapacidad para realizar ta-
reas del hogar (presenta en 39,4 personas de cada mil habitantes) y de
otras discapacidades relacionadas con la motricidad, como desplazarse
dentro de la casa o utilizar brazos y manos. Siguen en importancia cuan-
titativa las discapacidades para ver y oir, ambas con una prevalencia
similar (entre el 26 y el 27 por mil). Las discapacidades de autocuidado,
aprendizaje, relacién y comunicacién tienen una prevalencia sensible-
mente menor.

La comparacién de estos datos con los que proporcioné la encuesta
de 1986 se ve dificultada por la falta de correspondencia entre las cate-
gorizaciones de las situaciones de discapacidad utilizadas en ambas
encuestas. En las categorias en las que si existe una correspondencia
mas o menos aproximada, se observa, por lo general, que la EDDES 99
estima unas prevalencias mayores. No parece aventurado afirmar que si
se hubiesen incluido entre los criterios para determinar la existencia de
discapacidad los relativos a correr y subir escaleras, las estimaciones
globales de la EDDES 99 habrian superado con creces las realizadas a
partir de los datos de 1986.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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6. Las deficiencias osteoarticulares, visuales y auditivas
son las responsables de la mayoria de las discapacidades

De acuerdo con la EDDES 99, las deficiencias osteoarticulares son la
primera causa de discapacidad en la poblacién espafiola. En concreto,
a ellas se deben mas de la cuarta parte de las discapacidades registra-
das. Un 16,3 por mil de las personas menores de 65 anos y un 117,5 por
mil de las personas de mas de 65 anos presentan alguna deficiencia
osteoarticular. Aproximadamente la mitad de ellas tienen afectadas las
extremidades inferiores, un 40 por ciento tienen problemas de columna
y 25 por ciento tienen afectadas las extremidades superiores.

Les siguen en importancia las deficiencias visuales y auditivas, que
causan, cada una de ellas, alrededor del 18 por ciento de las discapaci-
dades identificadas por la encuesta de 1999. Aproximadamente un 9 de
cada mil personas de menos de 65 afios y cerca de 9 de cada 100 perso-
nas de 65 afios o mas tienen deficiencias visuales, y una proporcién muy
similar tiene deficiencias auditivas. En 1999, la encuesta estimé que
habia en Espafia mas de 48.000 personas que eran ciegas totales, y casi
90.000 personas incapaces de percibir ningtun sonido.

Las deficiencias mentales y el grupo de “otras deficiencias” (en el que
se incluyen las deficiencias multiples y las no clasificadas en otros apar-
tados) originan, cada una de ellas, alrededor del 11 por ciento de las dis-
capacidades. La encuesta estimé en alrededor de 150.000 el niimero de
personas con retraso mental, en cerca de 135.000 el ntimero de personas
con demencias (en su inmensa mayoria mayores de 65 afios) y en 235.000
el nimero de personas con trastornos y enfermedades mentales. El
numero de personas con deficiencias multiples superaba las 480.000.

Menor importancia cuantitativa tienen las deficiencias viscerales (que
causan alrededor del 7 por ciento de las discapacidades), las del sistema
nervioso (algo mas del 6 por ciento) y las del lenguaje, habla y voz (poco
mas del 1 por ciento de las discapacidades). La encuesta estimé en maés
de 146.000 el nimero de personas con discapacidad a consecuencia de
deficiencias del aparato cardiovascular, en 68.000 el nimero de personas
con discapacidad causada por deficiencias endocrino-metabdlicas, como
la diabetes, y en 58.500 el nimero de personas con discapacidad a con-
secuencia de deficiencias del aparato respiratorio.

Las diferencias en la metodologia de identificacion de las situaciones
de discapacidad hacen imposible comparar los perfiles segtiin deficien-
cia de la poblacién con discapacidad estimada por las encuestas de 1986
y 1999 (conviene recordar que en ambas lo que se identifica primaria-
mente son las posibles situaciones de discapacidad, y que sélo una vez
detectada la existencia de una discapacidad se pasa a investigar cual es
la deficiencia que la ha causado).
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POBLACION CON DISCAPACIDADES SEGUN LAS DEFICIENCIAS
QUE LAS HAN CAUSADO, POR GRANDES GRUPOS DE EDAD Y SEXO
(Datos referidos a personas de 6 y mas afios). ESPANA, 1999

De 6 a 64 arios

De 65 arios y mds

Total

N.°de Tasa por N.°de Tasa por N.°de Tasa por

personas  1.000 hab.  personas  1.000 hab.  personas  1.000 hab.
TOTAL
Deficiencias mentales 287.041 9,4 227.029 35,4 514.070 13,9
Deficiencias visuales 265.981 8,7 573.737 88,3 839.718 22,4
Deficiencias del oido 279.259 9,1 548.101 84,3 827.360 22,2
Defic. del lenguaje, habla y voz 20.263 0,7 31.258 49 51.521 1,4
Deficiencias osteoarticulares 498.081 16,3 757.760 117,7 1.255.841 33,9
Defic. del sistema nervioso 131.364 43 168.209 26,2 299.573 81
Deficiencias viscerales 116.307 38 208.837 32,4 325.144 88
Otras deficiencias 46.966 1,5 474.622 73,8 521.588 14,1
No consta 28.345 0,9 47.492 7,4 75.837 2
Total personas con discap. (*) 1.405.992 45,9 2.072.652 3221 3.478.644 93,9
VARONES
Deficiencias mentales 168.039 10,9 77.305 28,6 245.344 13,6
Deficiencias visuales 133.692 8,7 206.878 75,7 340.570 18,7
Deficiencias del oido 141.942 9,2 229.350 83,8 371.292 20,4
Defic. del lenguaje, habla y voz 13.618 0,9 17.247 6,4 30.865 1,8
Deficiencias osteoarticulares 217.853 14,2 208.127 76,9 425.980 23,6
Defic. del sistema nervioso 70.414 4,6 76.666 28,3 147.080 81
Deficiencias viscerales 58.174 3,8 92.726 34,2 150.900 8,3
Otras deficiencias 18.374 1,2 124.252 46 142.626 7,9
No consta 16.954 1,1 16.777 6,2 33.731 1,9
Total varones con discap. (*) 714.438 46,5 733.809 270,8 1.448.247 80,1
MUJERES
Deficiencias mentales 119.002 78 149.723 40,3 268.725 14,2
Deficiencias visuales 132.288 8,7 366.857 97,4 499.145 26
Deficiencias del oido 137.318 9,0 318.751 84,6 456.069 23,9
Defic. del lenguaje, habla y voz 6.646 0,4 14.011 38 20.657 1,1
Deficiencias osteoarticulares 280.228 18,4 549.634 147,4 829.862 43,8
Defic. del sistema nervioso 60.950 4,0 91.543 24,6 152.493 8
Deficiencias viscerales 58.131 38 116.111 31,1 174.242 9,2
Otras deficiencias 28.592 1,9 350.370 94 378.962 20
No consta 11.392 0,8 30.716 8,2 42.108 2,2
Total mujeres con discap. (*) 691.553 45,4 1.338.843 359,4 2.030.396 107,2

(*) Una misma persona puede estar en més de una categoria de discapacidad.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999,

Resultados detallados, Madrid, INE, 2002.
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POBLACION AFECTADA POR DISCAPACIDADES SEGUN LOS TIPOS DE
DEFICIENCIAS QUE LAS HAN CAUSADO, POR GRANDES GRUPOS DE EDAD
(Datos referidos a personas de 6 y mas afios). ESPANA, 1999

De6a Del7a De25a De 45a De 65a 80 arios

Tipos de discapacidad 16 arios 24 afios 44 arios 64 arios 79 arios y mds TOTAL
Deficiencias mentales 36.283  38.641 127.919 84.198  122.367 104.663 514.071
Retraso madurativo 6.808 0 0 0 0 0 6.808
Retraso mental profundo y severo 4.378 5.197 17.005 4.784 1.163 78 32.605
Retraso mental moderado 8.329 11.784  31.196 10.700 1.632 404 64.045
Retraso mental leve y limite 8.113 8.887 19.518 4.741 2.112 0 43.371
Demencias 813 0 1.412 4.901 50.789 76471  134.386
Otros trastornos mentales 7.841 13.384 59.195 59.284 67.022 27.956  234.682
Deficiencias visuales 14.339  19.428  77.392  154.822 353.609 220.126 839.716
Ceguera total 1.275 2.589 3.323 8.302 13.871 18.942 48.302
Mala visién 13.064 16.839  74.071 146.520 339.739 201.184 791.417
Deficiencias del oido 13.068  15.971 78318 171.902 348523 199.579  827.361
Sordera prelocutiva 1.586 3.846 7.866 10.772 1.875 293 26.238
Sordera postlocutiva 549 1.322 5.757 13.211 25.104 15.312 61.255
Mala audicién 10.934  10.803  63.776  144.543 318.040 183.329  731.425
Trastornos del equilibrio 0 0 1.317 4.586 6.674 1.698 14.275
Deficiencias del lenguaje, habla y voz ~ 4.299 1.774 4.280 9.910 20.265 10.991 51.519
Mudez (no por sordera) 586 301 320 810 1.993 597 4.607
Habla dificultosa o incomprensible 3.713 1.473 3.960 9.101 18.272 10.394 46.913
Deficiencias osteoarticulares 8.808  14.607 110.114  364.552  528.238 229.523 1.255.842
Cabeza 0 213 399 386 1.369 0 2.367
Columna vertebral 2.806 4610 43232 178.316 207.013 68.939  504.916
Extremidades superiores 3.236 6.051 33.926 110791 123.846  48.195 326.045
Extremidades inferiores 3.586 5.269 43473 130.202 295.438 156.623  634.591
Deficiencias del sistema nervioso 8.954  13.028 41.869 67.513  108.364 59.846  299.574
Parilisis de una extremidad superior 249 770 2.132 5.572 6.107 2.676 17.506
Paralisis de una extremidad inferior 95 180 2.548 5.814 8.333 4.370 21.340
Paraplejia 790 954 2.979 3.862 5.212 3.792 17.589
Tetraplejia 374 729 3.880 2.955 3.144 2.230 13.312
Trastornos de la coord. de mov. 5.433 7.014 19.482 30.589 52.161 31.572  146.251
Otras defic. del sistema nervioso 2.776 3.760 12.832 23.213 39.537 20.209  102.327
Deficiencias viscerales 1.547 1.813  20.559 92.388  154.081 54.755  325.143
Aparato respiratorio 490 798 2.998 14.953 31.273 7.989 58.501
Aparato cardiovascular 165 549 4.293 43.039 70.947 25.723  144.716
Aparato digestivo 265 301 2.349 6.636 6.879 4.508 20.938
Aparato genitourinario 224 466 2.504 6.540 11.816 8.811 30.361
Sistema endocrino-metabdlico 270 0 3.939 18.656 34.732 10.423 68.020
Sist. hematopoyético y s- inmunitario 133 0 5.359 5.300 3.306 1.086 15.184
Otras deficiencias 3.118 1.426 5.908 36.514  188.624  285.999  521.589
Piel 150 201 1.126 753 1.219 553 4.002
Deficiencias multiples 790 25 2.046 22.087 176.659 279.718 481.325
Defic. no clasificadas en otra parte 2.321 1.201 2.736 14.072 11.808 6.564  38.702
No consta 671 2.886 6.788 18.000 29.236 18.256 75.837

Total personas con discapacidad (*) ~ 80.261  91.361 416.157  818.213 1.320.533  752.119 3.478.644

(*) Una misma persona puede estar en mas de una categoria de discapacidad.
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999,
Resultados detallados, Madrid, INE, 2002.
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7. Casi la mitad de las deficiencias en nifios menores de 6 afios
se deben a factores congénitos

Segiin la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud, el 47 por ciento de las deficiencias detectadas en niflos meno-
res de 6 anos tienen causas congénitas, y el 7 por ciento se deben a
problemas durante el parto. Las deficiencias debidas a enfermedades
no congénitas suponen el 19,6 por ciento del total, y el 23,7 por cien-
to se deben a otras causas (entre las que se cuentan, por ejemplo, la
iatrogenia y las intoxicaciones, asi como otras causas no bien determi-
nadas). En un 2,6 por ciento de los casos no consta la causa de la defi-
ciencia. No se han detectado deficiencias debidas a accidentes en ese
grupo de edad.

El peso de los factores congénitos es especialmente alto en el caso
de las deficiencias osteoarticulares y visuales que afectan a nifios me-
nores de 6 afios. Los traumatismos a los que se ven sometidos los nifios
en el momento del parto son un factor causal especialmente destaca-
do en el caso de las deficiencias del sistema nervioso (anormalidades
graves de las estructuras y/o funciones del sistema nervioso central y
sistema nervioso periférico que afectan al sistema musculoesquelético
y articulaciones), mientras que las enfermedades no congénitas tienen
una repercusion sensiblemente superior a la media en el caso de las
deficiencias auditivas y las deficiencias clasificadas en el grupo
“otras”, entre las que se incluyen las deficiencias multiples.

8. Las enfermedades, responsables de mas de la mitad
de las deficiencias en personas de entre 6 y 64 afios

Conforme avanza la edad, la importancia proporcional de los facto-
res congénitos y perinatales se va diluyendo debido a la incidencia cre-
ciente de las enfermedades y de los accidentes. Asi, para el grupo de
edad de 6 a 64 afios, las enfermedades son la causa del 51,4 por cien-
to de las deficiencias detectadas, y los accidentes estan en el origen de
otro 14,1 por cien, mientras que los factores congénitos y los proble-
mas en el parto explicarian, respectivamente, el 15,6 y el 3,7 por cien
de las deficiencias.

En el caso de los mayores de 65 afios, la incidencia de la enferme-
dad explica el 68 por ciento de las discapacidades. En este grupo apa-
rece con fuerza el factor “otras causas”, en el que se incluyen los pro-
cesos degenerativos derivados de la edad. El resto de las causas
(congénitas y accidentes de distinto tipo) tiene una presencia muy
discreta.
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9. Cerca de 2,3 millones de personas tienen dificultades
para realizar las actividades de la vida diaria

La EDDES 99 cifra el nimero de personas con discapacidad para
alguna de las actividades de la vida diaria en algo méas de 2.285.000.
De ellas, més de millén y medio tienen dificultades muy graves y nece-
sitan de forma imperiosa la ayuda de otra persona para alguna dimen-
sién de su desenvolvimiento cotidiano. Dos terceras partes de las per-
sonas con discapacidad para las actividades de la vida diaria tienen
mas de 65 anos.

Los datos sobre personas que reciben ayuda personal son coheren-
tes con ese perfil de necesidades: segin la EDDES 99, mas de 1,5
millones de personas con alguna discapacidad reciben ayuda de otra
persona, en la forma de apoyos directos para la realizacion de las acti-
vidades de la vida diaria. Las principales ayudas personales se refieren
a ayudas en el cuidado personal, ayudas para realizar las tareas del
hogar, ayudas para la deambulacién y desplazamientos, ayudas de su-
pervision, etc.

El Libro Blanco sobre la atencion a las personas en situacion de
dependencia en Espatia recoge una estimacion de la poblacién depen-
diente que podra ser objeto de proteccién por el Sistema para la Auto-
nomia y Atencién a la Dependencia, elaborada a partir de los datos
que aporta la EDDES 99. Para realizar esa estimacion, que es esencial
para prever los recursos que sera necesario movilizar, en los préximos
afos, para dar una respuesta adecuada a la dependencia en Esparfia, se
ha considerado que una persona es dependiente, a los efectos de tener
derecho a proteccién con cargo al SAAD, cuando no pueda realizar, sin
ayuda, alguna de las actividades basicas de la vida diaria relacionadas
con el cuidado personal, la movilidad dentro del hogar o las funciones
mentales basicas. De acuerdo con los datos de la EDDES 99 el nime-
ro de personas dependientes era, en 1999, de unas novecientas sesen-
ta mil.

En la estimacion se han diferenciado tres grados, que permiten dis-
criminar las situaciones de dependencia acuerdo con la intensidad de la
ayuda necesaria, facilitando a la vez la valoracién y la gestién de la pres-
tacion:

¢ Dependencia moderada: Cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una
vez al dia.

* Dependencia severa: Cuando la persona necesita ayuda para reali-
zar varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al
dia, pero no requiere la presencia permanente de un cuidador.
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¢ Gran dependencia: Cuando la persona necesita ayuda para reali-
zar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia
y, por su pérdida total de autonomia mental o fisica, necesita la
presencia indispensable y continua de otra persona.

Junto a estas personas, que serian las protegidas por las prestacio-
nes del SAAD, hay que considerar también a quienes tienen necesidad
de ayuda para salir del hogar o realizar tareas domésticas y/o quienes
tienen alguna discapacidad moderada en areas de autocuidado, movi-
lidad, alimentacién y funcionamiento mental basico. Sin llegar a los
altos niveles de dependencia que caracterizan al grupo anteriormente
considerado, las necesidades de estas personas han de ser también
objeto de atencidén. Al efecto de estimar su nimero, estas personas con
necesidad de ayuda para realizar tareas domésticas y/o discapacidad
moderada para alguna actividad basica de la vida diaria se han distri-
buido en dos grupos, de las siguientes caracteristicas:

e Grupo A: Personas con discapacidad moderada para alguna ac-
tividad basica de la vida diaria que no necesitan ayuda diaria-
mente.

e Grupo B: Personas con discapacidad para alguna actividad ins-
trumental de la vida diaria (movilidad fuera del hogar y tareas
domésticas) que no tienen discapacidad para ninguna actividad
bésica.

La ayuda que necesitan estas personas es, normalmente, de menor
intensidad y frecuencia que la que necesitan quienes no pueden rea-
lizar las actividades basicas de la vida diaria, pero resulta igualmente
imprescindible para vivir una vida digna. Al igual que ocurre en otras
sistemas, como el francés, estas personas, aunque no recibieran las
prestaciones del SAAD por no superar el umbral de entrada estableci-
do para tener derecho a las mismas, podrian beneficiarse de otros ser-
vicios sociales de provisién publica.

El Libro Blanco avanza también unas previsiones sobre la evolu-
cién futura de la poblacién dependiente, que estara determinada por
el proceso de envejecimiento demogréafico, que impulsara al alza las
cifras globales de personas dependientes. Segin el Libro Blanco
apunta, es previsible que, junto a ese aumento global, se produzca
una cierta reduccién de la prevalencia de las situaciones de depen-
dencia por grupos de edad, como consecuencia de la mejora de los
niveles de salud, la mayor conciencia de la poblacién sobre la conve-
niencia de desarrollar habitos de vida saludables y las actuaciones
preventivas.
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1302 ANTONIO JIMENEZ LARA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD PARA LAS ACTIVIDADES
DE LA VIDA DIARIA (ESPANA, 1999). DISTRIBUCION
POR GRADOS DE NECESIDAD DE CUIDADOS

En domicilios En resi-
GRADO familiares dencias Total Proporciones
(EDDES 99) (estimacion)

Personas dependientes

3 (Gran Dependencia) 121.109 20.300 141.409 14,7%
2 (Dependencia severa) 262.485 41.600 304.085 31,7%
1 (Dependencia moderada) 476.296 38.100 514.396 53,6%
Total 859.890 100.000 959.890 100,0%

Personas con necesidad de ayuda para realizar tareas domésticas y/o discapacidad
moderada para alguna ABVD

A (Disc. moderada para

alguna ABVD) 679.565 45.000 724.565 47,5%
B (Discapacidad para

alguna AIVD) 746.867 55.000 801.867 52,5%
Total 1.426.432 100.000 1.526.432 100,0%

Total personas con discapacidad para las actividades de la vida diaria

Total 2.286.322 200.000 2.486.322

PROYECCION DEL NUMERO DE PERSONAS DEPENDIENTES
PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
POR GRADOS DE NECESIDAD DE CUIDADOS
(ESPANA, 2005-2020)

2005 2010 2015 2020

Personas dependientes
Grado 3 (Gran dependencia) 194.508 223.457 252.345 277.884
Grado 2 (Dependencia severa) 370.603 420.336 472.461 521.065

Grado 1 (Dependencia
moderada) 560.080 602.636 648.442 697.277

Total 1.125.190 1.246.429 1.373.248  1.496.226
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10. La discapacidad no se distribuye uniformemente
en el territorio

La prevalencia de la discapacidad presenta grandes oscilaciones
territoriales, traduciendo diferencias en la estructura demografica o en
las condiciones de salud de la poblacién, que son a su vez reflejo de las
diferencias socioeconémicas entre unas regiones y otras. Asi, la disca-
pacidad afecta a mas del 10% de la poblacién de seis y mas afios en Cas-
tilla y Le6n, Murcia, Galicia y Andalucia, mientras que esta por debajo
del 8% en Navarra, Baleares, Pais Vasco, Madrid, Canarias y La Rioja.
El mayor porcentaje de prevalencia se da en Castilla y Le6n (11,8%), y
el menor en La Rioja (5,7%).

Como senala el Informe General de la EDDES 99 (INE, 2005), el enve-
jecimiento demogréafico intensifica las diferencias debidas a otros facto-
res. Eliminando el efecto de la estructura por edad, Murcia pasa a ser la
comunidad auténoma con tasa mas alta, seguida de Andalucia, Castilla-
Leon, Castilla-La Mancha y Extremadura. En el otro extremo, La Rioja,
Pais Vasco, Madrid, Navarra y Baleares siguen mostrando tasas de pre-
valencia bajas, que no se deben tinicamente a estructuras menos enve-
jecidas. La estructura de poblacién explica en buena parte los altos por-
centajes de personas con discapacidad en Aragén, Galicia y Asturias,
que se reducirian notablemente si tuvieran una estructura demografica
menos envejecida, y la baja prevalencia global en Canarias, que empeo-
raria sustancialmente si esta comunidad auténoma tuviese la estructu-
ra media de la poblacién espaiola.

III. LAS TENDENCIAS DEMOGRAFICAS EN EL AMBITO
DE LA DISCAPACIDAD

1. Perspectivas globales: entre la tesis de la pandemia
y la de la compresion de la morbilidad

El envejecimiento de la poblacién incrementa el niimero absoluto de
personas con discapacidades, pero no estéa claro que una mayor longe-
vidad de la poblacién se traduzca necesariamente en un aumento de la
cantidad de afnos que las personas viven en situacién de discapacidad,
ni existen evidencias empiricas concluyentes que permitan establecer
una prevision sobre la direcciéon que seguira en el futuro la evolucién de
la prevalencia de la discapacidades en los distintos grupos de edad (defi-
nida como la proporcién de personas con discapacidad respecto al total
de personas de la misma edad).

La relacién entre los avances médicos y la prevalencia de las situa-
ciones de discapacidad tampoco es clara. Es cierto que gracias a estos
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avances se ha conseguido que enfermedades que eran generadoras de
discapacidad en el pasado hoy ya no lo sean, y que la medicina procu-
ra ayuda instrumental, ortopédica, protésica, farmacolégica y/o tera-
péutica, que permite a las personas con discapacidad superar o com-
pensar muchas de sus limitaciones y poder llevar asi una vida lo mas
auténoma y participativa posible. Sin embargo, el desarrollo de la
medicina también estd provocando un incremento en la incidencia de
la discapacidad, como consecuencia del alargamiento de la esperanza
de vida y de la mayor supervivencia de personas con grandes secuelas
discapacitantes.

A principios de los afios ochenta se propusieron varias teorias que
pretendian modelizar el comportamiento de la prevalencia de las disca-
pacidades en una situaciéon de crecimiento de la longevidad. Una de
ellas, denominada teoria de la pandemia o de la expansién de la morbi-
lidad, fue formulada por GRUENBERG?22 y KRAMER?23 a finales de la
década de los setenta, y mantiene que aunque los avances médicos per-
miten que mas personas mayores sobrevivan a la enfermedad, incre-
mentando asi la esperanza de vida, esta mayor longevidad se traduce en
un empeoramiento del estado de salud medio de la poblacién anciana.
El descenso de la mortalidad estaria provocando una pandemia, porque
el retraso de la muerte incrementa la proporcién de quienes padecen
problemas crénicos, degenerativos o incapacitantes, y favorece la apari-
cién de cuadros multiples y méas severos, antes muy infrecuentes.

La teoria de la compresion de la morbilidad, contrapuesta a la ante-
rior, fue formulada por FRIES?4, y segtin ella los avances médicos y los
estilos de vida mas saludables no sélo estan reduciendo las tasas de
mortalidad, sino que también hacen que las enfermedades crénicas y
las incapacidades funcionales se produzcan durante periodos cada vez
mas cortos y cercanos a la muerte. Una tercera teoria, la del equilibrio
dinamico, desarrollada por MANTON?Z5 sostiene que la reduccién de la
mortalidad se debe, en parte, a la reduccién del ritmo de progresién de
enfermedades crénicas, de manera que, aunque una disminucién de la
mortalidad puede conducir a un aumento de la prevalencia de discapa-
cidades, éstas son menos graves.

22 GRUENBERG, E. M.: “The Failures of Succes”, Milbank Memorial Fund Quarterly / Health
and Society, 55 (1), 1977, pags. 3-24.

23 KRAMER, M.: “The Rising Pandemia of Mental Disordes and associates Cronic Diseases
and Disabilities”, Acta Psychiatrica Scandinavica, 1980, Vol. 62, pags. 282-297.

24 FRIES, J. F.: “Aging, Natural Death and the Compression of Morbidity”. The New England
Journal of Medicine, Vol. 303, 1980, pags. 130-135.

25 MANTON, K. G.: “Changing Concepts of Morbidity and Mortality in The Elderly Popula-
tion”, Milbank Memorial Fundation Quarterly / Health and Society, Vol. 60, 1982, pags. 183-244.
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Las evidencias empiricas no son del todo concluyentes, aunque pare-
cen avalar la teoria de la compresién de la morbilidad. Una investiga-
cion realizada por CUTLER? en los Estados Unidos ha llegado a la con-
clusién de que en las dos ultimas décadas del siglo XX se ha producido
un descenso sostenido en el porcentaje de personas mayores con proble-
mas de autonomia personal, que puede cifrarse en torno a un uno por
ciento anual. Los trabajos de MANTON y GU?7 apuntan en la misma
direccién: de acuerdo con sus estimaciones, en el periodo 1989-1999 el
porcentaje de personas mayores dependientes en los Estados Unidos se
redujo en 6,5 puntos porcentuales (del 26,2 al 19,7%).

2. La bisqueda de una metodologia comiin para estimar
la prevalencia de las situaciones de discapacidad

No existe consenso en las estimaciones globales sobre la dimensién
de la poblacién con discapacidad. Segun recoge METTS?2® en un infor-
me para el Banco Mundial, en 1981, la Organizacién Mundial de la
Salud estim6 que una media del 10 por ciento de la poblacién mundial
tenia alguna discapacidad; sin embargo, en 1992, esta estimacién se
redujo al 4 por ciento para los paises en vias de desarrollo y al 7 por
ciento para los paises industrializados, y el Fondo de Naciones Unidas
para la Poblacién estimd, en 1993 una proporcién global de personas
con discapacidad del 5,2 por ciento de la poblacién mundial. Sin
embargo, esa tendencia a la reduccién de las cifras no se ha consolida-
do, y son muchas las instituciones que mantienen estimaciones de la
proporcién de discapacitados en valores del 10 por ciento o superior. La
Unién Europea calcula de forma oficiosa que un 10% de la poblacién
europea (aproximadamente 46 millones en la Europa de los 25 y 50
millones con los paises candidatos) tiene algtin tipo de discapacidad?®.

26 CUTLER, D. M.: “The reduction in disability among the elderly” Proceedings of the Natio-
nal Academy of Sciences, Vol. 98, 2001, pags. 6.546-6.547.

27 MANTON, K. G. y GU, X.: “Changes in the prevalence of chronic disability in the United
States black and nonblack population above age 65 from 1982 to 1999”, Proceedings of the Natio-
nal Academy of Sciences, Vol. 98, 2001, pags. 6.354-6.359.

28 METTS, R: Disability Issues, Trends and Recommendations for the World Bank (Working
Paper), World Bank, Washington, 2000.

29 Asi, por ejemplo, el Dictamen del Comité Econémico y Social sobre la Integracién de las
personas con discapacidad en la sociedad, de 17 de julio de 2002, comienza con la siguiente fra-
se: “En general, se considera que las personas con discapacidad constituyen aproximadamente
el 10 % de la poblacién. Ello significa que hay 37 millones de personas discapacitadas en la
Unién Europea, cifra que ascendera a unos 50 millones tras la adhesién de los paises candida-
tos”. El Foro Europeo de la Discapacidad, por su parte, utiliza el siguiente lema para definir el
movimiento europeo de personas con discapacidad: “miles de organizaciones trabajando a
todos los niveles para representar los intereses de 50 millones de personas con discapacidad, sus
familias y aliados”.
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La Agencia para el Desarrollo Internacional de los Estados Unidos
(USAID) también estima que la proporcién de personas con discapa-
cidad en la poblacién global es del 10 por ciento o mas, y el Instituto
Roer, de Toronto (Canada) la cifra en una banda entre el 13 y el 20 por
cien.

Las oficinas de estadistica de los diferentes paises tampoco ofrecen
datos uniformes, aunque suelen ser mas abultados los referidos a pai-
ses con mayor grado de desarrollo relativo, que en la mayor parte de
sus estadisticas recientes sitdan el porcentaje de personas con discapa-
cidad bastante por encima del 10%. Asi, podemos encontrar estimacio-
nes del 18% en el Reino Unido (2001), 17% en Australia (2003), 19,3%
en los Estados Unidos (2000), 12,1% en Canada (2001), 20% en Nueva
Zelanda (2001), 7,1% en Argentina (2001), 7,6% en Uruguay (2004),
12,9% en Chile (2004), 2,6% en Honduras (2003) por citar solo algunos
de los mas recientes. Los 15 paises miembros de la Uniéon Europea en
2001, tenian, en promedio, un 19,3% de su poblacién con dificultades
para realizar las actividades cotidianas debido a problemas de salud o
discapacidad, de ellos un 9,3% con una dificultad severa3?, aunque es
necesario hacer notar que estas cifras no distinguen entre las personas
con discapacidad y aquellas que padecen un problema de salud de lar-
ga duracién.

Ante esta disparidad de datos, se estan haciendo esfuerzos para avan-
zar hacia planteamientos metodolégicos comunes, que permitan obte-
ner series de datos comparables. Hace unos afios la Unién Europea ha
formado un grupo de expertos para establecer unas bases conceptuales
unitarias que permitan contar con unas estadisticas comunes. Desde
1994 se ha incorporado en el Panel de Hogares un médulo con datos
homologables entre todos los paises de Europa occidental.

Las Naciones Unidas también estan desarrollando esfuerzos en ese
sentido. En 2001 se constituy6 el Grupo de Washington sobre Estadisti-
cas de la Discapacidad, creado por las Naciones Unidas para promover
la toma de datos estadisticos sobre discapacidad, ayudar a los paises en
la elaboracion de estadisticas y reforzar el papel de las estadisticas a la
hora de elaborar politicas sobre discapacidad que logren la plena parti-
cipacién social y mejoren la calidad de vida de las personas con disca-
pacidad3!.

30 EUROSTAT: Statistical andlisis on health-related longitudinal data from the ECHP, Ofici-
na de Publicaciones de las Comunidades Europeas, Luxemburgo, 2003, 188 paginas.

31 Los informes del Grupo de Washington estan disponibles, en inglés, en
http://www.cdc.gov/nchs/citygroup.htm
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El principal objetivo del Grupo de Washington es la promocién y
coordinacion de la cooperaciéon internacional en el area de las estadis-
ticas de salud mediante el desarrollo de un conjunto de preguntas que
puedan incorporarse en censos, encuestas por muestreo y otras opera-
ciones estadisticas para proporcionar la informacién béasica necesaria
para conocer las dimensiones de la discapacidad, de cara a la funda-
mentacién de las politicas de equiparacién de oportunidades. El Grupo
de Washington ha adoptado como marco teérico de referencia para el
desarrollo de sus trabajos la Clasificacion Internacional del Funciona-
miento, la Discapacidad y la Salud de la OMS.

En Espafia tampoco se cuenta con informacién concluyente que per-
mita conocer la evolucién y las tendencias de la prevalencia de las situa-
ciones de discapacidad. Las encuestas sobre discapacidad realizadas
por el Instituto Nacional de Estadistica en los afios 1986 y 1999 propor-
cionaron estimaciones de la poblacién con discapacidades muy dispa-
res. Mientras la encuesta de 1986 cifraba el nimero de personas con
discapacidad en cerca de cinco millones setecientas cincuenta mil per-
sonas, con una estimacion global de prevalencia del quince por ciento,
la encuesta de 1999 rebaja esta cifra hasta situarla en poco mas de tres
millones y medio de personas, un nueve por ciento de la poblacién total.
Como ya se ha indicado, es muy probable que los resultados de la
encuesta que se estd aplicando durante el dltimo trimestre de 2007 vuel-
van a incrementar la estimacién de prevalencia, de acuerdo con los son-
deos realizados durante las operaciones de prueba de los cuestionarios
de la misma.

Las encuestas de 1986 y 1999, aun cuando comparten una orientacién
metodolégica comun y se inspiran ambas en la Clasificacion Internacio-
nal de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, han adoptado opciones
muy diferentes a la hora de categorizar las discapacidades. La encuesta
de 2007, que toma como referencia la nueva Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad v de la Salud, también introduce
importantes diferencias respecto de la anterior. Esas diferencias, que se
deben a los progresos en la conceptualizacién de la discapacidad, dificul-
tan la comparacion entre las diferentes encuestas, y limitan enormemen-
te las posibilidades de profundizar en un anélisis de la evolucién de la
incidencia y prevalencia de las situaciones de discapacidad en Espafia. La
comparacién de los resultados de estas encuestas con otras fuentes esta-
disticas nacionales e internacionales también se ve seriamente dificulta-
da por la diferencia en las opciones metodolégicas adoptadas en cada
caso. En este sentido, serfa del mayor interés avanzar hacia una concep-
tualizacién y unos criterios de operativizacién ampliamente consensua-
dos que permitieran la realizacion de analisis longitudinales y la compa-
racion de estudios realizados en diferentes paises y regiones.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Dicho esto, es también oportuno afirmar que la existencia de diferen-
cias metodolégicas entre los diversos estudios y encuestas es no sélo
inevitable, sino también positiva. En lo que se refiere a las encuestas
aplicadas por el Instituto Nacional de Estadistica en 1986, 1999 y 2007,
esas diferencias son un reflejo del avance en la conceptualizacién y en
el conocimiento de la discapacidad que se han producido en los afios
transcurrido entre ellas, de manera que, como no podia ser de otra for-
ma, la conceptualizacién de la discapacidad y los criterios adoptados
para su operativizacién son mucho mas adecuados, reflejan cada vez
mejor las realidades estadisticas de la discapacidad y responden cada
vez mejor a las necesidades de informacion de la comunidad cientifica.
El propio concepto de discapacidad es todavia un concepto en construc-
cién, y no cabe esperar que las categorias que actualmente se aplican
para su medicién o cuantificacion estadistica vayan a ser aplicables, sin
cambios, cuando hayan pasado diez o quince afios. Es necesario, por
ello, conciliar el avance, inevitable y necesario, en los planteamientos
metodolégicos con la necesidad de disponer de series temporales que
nos ayuden a comprender la evoluciéon del fenémeno y nos permitan
contrastar con datos objetivos el éxito o fracaso de las politicas de pre-
vencion y de atencién que se estan aplicando.

Una forma de lograr esa conciliacién seria reducir el intervalo entre
las diferentes aplicaciones de la encuesta sobre discapacidad. Siendo
conscientes del gran esfuerzo técnico y econémico que supone realizar
una encuesta de estas caracteristicas, creemos que es un esfuerzo que
rinde importantes beneficios y que, por tanto, merece la pena abordar.
Pareceria razonable, por ello, planificar la realizacién de las aplicacio-
nes de la encuesta sobre discapacidad con una frecuencia mayor, por
ejemplo cada cinco afios, lo que permitiria disponer de un flujo de infor-
macién mucho més continuado y coherente. En cualquier caso, los 16gi-
cos cambios en las definiciones operativas que puedan producirse no
deberifan impedir la conservacién de indicadores testigo que permitan
realizar comparaciones apropiadas entre las sucesivas aplicaciones de
la encuesta.

3. Principales tendencias demograficas en relacion
con la discapacidad

Las principales tendencias demograficas que se observan en relaciéon
con la discapacidad son las siguientes:

e Una importante reduccién de la incidencia de las anomalias con-
génitas (ligada a los avances en el diagnéstico prenatal y a la posi-
bilidad de interrumpir el embarazo).
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e Un ligero incremento de algunas de las discapacidades que se
manifiestan en la infancia, ligada a los avances de la medicina
perinatal, que ha permitido el nacimiento y la supervivencia de
ninos cada vez mas prematuros, que presentan un mayor indice de
riesgo en determinadas discapacidades.

e Un incremento de las discapacidades graves a consecuencia de
accidentes de tréfico, laborales, domésticos y de ocio, debido sobre
todo a la mayor supervivencia de los afectados gracias a los mejo-
res dispositivos sanitarios y de emergencias.

* Un incremento de la incidencia de enfermedades y trastornos
mentales y de las enfermedades neurodegenerativas.

e Una creciente demanda de asistencia especializada derivada de las
enfermedades de baja incidencia que son altamente discapacitan-
tes, como la Corea de Huntington, el sindrome de La Tourette y
otras enfermedades raras.

e Una frecuencia creciente de procesos patolégicos complejos,
caracterizados por la superposicion de diferentes deficiencias
(deficiencia fisica y enfermedad mental, retraso mental y demen-
cia, trastornos conductuales y enfermedades orgénicas...).

¢ El aumento de la esperanza de vida de las personas con discapa-
cidad. Este incremento es particularmente significativo en el caso
de las personas con discapacidades congénitas o adquiridas al
nacer o en las primeras etapas de la vida, que habian tenido, a lo
largo de los siglos, una esperanza de vida inferior a la de la pobla-
cién general, y raramente sobrevivian mas alla de los treinta o
cuarenta afnos de edad. En la actualidad, son cada vez mas las per-
sonas con discapacidad debida a factores congénitos o perinata-
les que llegan a edades avanzadas, lo que comporta, a la vez que
el aumento de las complicaciones derivadas de su discapacidad,
la aparicién de condiciones geriatricas y el envejecimiento de los
cuidadores.

¢ El incremento en términos absolutos de las discapacidades que se
producen a edades avanzadas, debida al gran aumento de la pobla-
ci6én mayor.

® La aparicién de nuevos riesgos de salud que afectan de forma espe-
cifica a la poblacién inmigrante.

A continuacion se glosan brevemente tres de estas tendencias, el des-
censo de los nacidos con anomalias congénitas, el incremento de la
morbilidad ligado a la mayor supervivencia de nifios prematuros y los
riesgos de salud que afectan a la poblacién inmigrante.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1310 ANTONIO JIMENEZ LARA

A) Descenso de los nacidos con anomalias congénitas

La proporciéon de nifios que nacen con anomalias congénitas en
Esparfia se ha reducido a la mitad desde principios de los afios 80, segtin
el Centro de Investigacion de Anomalias Congénitas del Instituto de
Salud Carlos III. Mientras que en el periodo 1980-85, el 2,2% de los
recién nacidos presentaban alguna anomalia, en el ano 2002 el porcen-
taje habia descendido al 1,1%. Los grupos en los que se han producido
mayores descensos han sido la anencefalia, que ha pasado del 4,65 por
10.000 en el periodo 1980-85 al 0,8 por 10.000 en 1995-97 y no ha sido
registrada en 2000; la espina bifida, que ha pasado del 4,73 por 10.000
en el periodo 1980-85 al 2,5 por 10.000 en 1995-97 y a sé6lo un 1,7 por
10.000 en 2000, y el sindrome de Down, que ha pasado del 14,78 por
10.000 en el periodo 1980-85 al 11,2 por 10.000 en 1995-97 y el 8,79 por
10.000 en 2000. También se han reducido la anoftalmia o microftalmia
(que ha pasado del 2,46 por 10.000 en el periodo 1980-85 al 0,85 por
10.000 en 2000). Este descenso se debe, sobre todo, al diagnéstico pre-
natal y a la posibilidad de interrumpir el embarazo.

La frecuencia de otros defectos como las cardiopatias y anomalias de
los grandes vasos, sin embargo, ha experimentado un incremento debi-
do a que la mejora, diversificaciéon y uso generalizado de las técnicas
diagndsticas, tanto prenatales como postnatales, permiten detectar en
la actualidad un mayor niimero de casos.

B) Incremento en la proporcion de nacimientos prematuros

El avance de la medicina perinatal ha permitido el nacimiento y la
supervivencia de ninos cada vez mas prematuros. En la actualidad, el
0,6% de los nifios nacen muy prematuramente, con menos de 31 sema-
nas de gestacion.

En los ultimos afios, se ha incrementado también el nacimiento de
nifios de bajo peso, que se pueden deber tanto a partos prematuros
como a un crecimiento intrauterino retardado. En ambos casos, los fac-
tores determinantes son un deficiente control de la gestacién, la inci-
dencia de enfermedades asociadas a la gestacién, como hipertension,
anemia o diabetes gestacional, el hecho de que la futura madre realice
trabajos con esfuerzo fisico importante o elevado nivel de estrés, y los
estilos de vida nocivos (tabaco, alcohol, etc.). En Espafa, como en los
demas paises desarrollados, han disminuidos de forma importante los
nacimientos de bajo peso causado por un control deficiente de la gesta-
cién y por enfermedades gestacionales, debido a la universalizaciéon de
la asistencia obstétrica prenatal y a la protocolizacién de la atencién a
la mujer embarazada, pero el nimero total de nacidos de bajo peso ha



LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN ESPANA. PERFIL SOCIODEMOGRAFIcO 1311

ido aumentando poco a poco debido, fundamentalmente, a los estilos
de vida nocivos, las técnicas de reproduccién asistida y la incorporacién
de la mujer al mundo laboral, sobre todo porque las condiciones labo-
rales de las mujeres no se adecuan a los cambios biolégicos durante la
gestacion.

Aunque los datos sobre prevalencia de trastornos del neurodesarro-
llo entre los grandes prematuros (peso al nacer inferior a 1.000 gramos)
es muy dispar, de forma general se estima que la mitad de los supervi-
vientes pueden presentar al menos una deficiencia significativa, como
retraso intelectual (17-21%), parélisis cerebral (12-15%), ceguera (3-8%)
o sordera (3-5%), y que la otra mitad de los supervivientes pueden pre-
sentar problemas en el neurodesarrollo de caracter mas leve, que se
manifestaran en la época escolar y adolescencia. Las cifras de prevalen-
cia para los que tienen un peso entre 1.000 y 1.500 gramos tienden a ser
aproximadamente la mitad de las del grupo previo, y las del grupo de
peso entre 1.500 y 2.500 gramos son la quinta parte. Por ese motivo se
suele considerar el peso inferior a 1.500 gramos como el grupo de ries-
go claramente significativo.

C) Riesgos de salud de la poblacion inmigrante

Los inmigrantes proceden, en una proporcién creciente, de regiones
del mundo con un bajo nivel de desarrollo. Las condiciones de vida en
sus paises de origen son duras. Muchos proceden de comunidades con
bajos niveles educativos y sanitarios, donde persisten el desempleo y la
pobreza. Algunos de estos inmigrantes son personas con discapacida-
des, de origen congénito o sobrevenidas, agravadas por la falta de diag-
néstico precoz, las carencias en la atencién temprana y la ausencia de
programas de rehabilitacién médica, funcional o profesional en los pai-
ses de los que proceden.

Su situacién puede empeorar tras la llegada a nuestro pais por facto-
res como la falta de documentacién (permisos de residencia y trabajo),
que limita o restringe la atencién social de que pueden disponer, por
factores culturales, por las condiciones de precariedad que soportan en
el trabajo, la vivienda y la salud y por la falta de arraigo en nuestra
sociedad, la pérdida de lazos sociales y las situaciones de desestructura-
cién familiar, entre otros muchos factores.

El desconocimiento del idioma y la debilidad de sus lazos familiares
y sociales provocan falta de informacién y dificultades de acceso a los
recursos sociales a que tienen derecho las personas con discapacidad.
Sus trabajos suelen ser poco cualificados y las condiciones laborales
son, con frecuencia, mas penosas e insalubres. Suelen estar més expues-

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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tos a accidentes de trabajo que dan lugar a incapacidades y discapaci-
dades, tanto en los centros de trabajo como en los transitos desde su
domicilio al trabajo, e incluso se ven expuestos a riesgos de salud espe-
cificos, como el denominado “sindrome de Ulises”, un trastorno mental
descrito recientemente por Joseba ACHOTEGUI32, que es la patologia
psiquiatrica mas frecuente entre los inmigrantes extracomunitarios, y
que se caracteriza por la combinacién de sentimientos de soledad, fra-
caso, angustia, miedo y fobias.

Las mujeres inmigrantes tienen un riesgo mas elevado de embarazo
prematuro, una mayor frecuencia de complicaciones en el parto y una
mayor probabilidad de tener bebés de bajo peso, y sus hijos presentan
tasas mas altas de morbimortalidad perinatal, debido a la falta de acce-
sibilidad de este colectivo a la atencién prenatal precoz.

32 ACHOTEGUL, J.: La depresién en los inmigrantes: una perspectiva transcultural. Ediciones
Mayo, Barcelona, 2004, 67 paginas.
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SUMARIO: 1. Politicas sanitarias y personas con discapacidad. Introduccién. 1.
Situacién actual de las politicas sanitarias en materia de discapacidad. A)
Derecho a la salud. B) Problemas de accesibilidad en la sanidad. C) Preven-
cién de la discapacidad. Atenciéon Temprana. 2. Derechos de las personas con
discapacidad en relacién a la salud. A) Derecho a la informacién. B) Derecho
al consentimiento. C) Derecho a la confidencialidad y proteccién de datos. D)
Derecho a las instrucciones previas. E) Derecho a vivir y morir sin dolor: una
vida digna y una muerte digna. 3. Salud y demandas sanitarias de las perso-
nas con discapacidad. A) Planificacién familiar. B) Investigacion cientifica. C)
Presente y futuro de la salud mental. Tratamiento obligatorio.

I. POLITICAS SANITARIAS Y PERSONAS
CON DISCAPACIDAD. INTRODUCCION

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud! en su Clasificacién Inter-
nacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), publi-
cada en 1980, una discapacidad es “toda restriccién o ausencia (debida a
una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para un ser humano”.

Una de las dimensiones mas importantes de la discapacidad es la
sanitaria. No podemos olvidar que en la mayoria de los casos la disca-
pacidad es consecuencia de un proceso de salud; un accidente, una
enfermedad propiamente dicha, una alteraciéon genética o una disfun-
cién organica. Las politicas sanitarias deben considerar la situacién es-

I En adelante, OMS.
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pecifica de las personas con discapacidad atendiendo a las causas que
originan la discapacidad, asi como a las secuelas y complicaciones a las
que pueden dar lugar, garantizando una atencién integral, con criterios
de calidad y tendiendo en cuenta la diversidad del colectivo?. En otras
palabras, las alteraciones y procesos que causan una discapacidad, exi-
gen una atencién sanitaria especifica desde el punto de vista de la pre-
vencion y la promocion de la salud3. Asimismo, las personas con disca-
pacidad plantean demandas sanitarias especificas. Por ejemplo, una
persona que padece diabetes ha de tener una atencién integral para evi-
tar, desde el pie diabético a las posibles alteraciones oculares o renales.
La persona afectada ha de contar con los medios necesarios para poder
ejercer un mayor control sobre la misma.

Para el sistema sanitario, por tanto, responder adecuadamente a
todas estas necesidades, representa un reto que pone a prueba princi-
pios como la universalidad, la accesibilidad y la calidad de la atencién
sanitaria. En la atencién a la discapacidad, ademas, se ponen mucho
mas en evidencia los problemas relacionados con el principio de equi-
dad; la justicia y la igualdad del sistema sanitario. No olvidemos que
una persona con discapacidad, incluso los familiares que le atienden,
tienen mayor problema para encontrar trabajo y para tener un seguro
sanitario privado. Por ello, las politicas sanitarias deben considerar
prioritarias las acciones dirigidas a mejorar la salud de los grupos mas
vulnerables. Sélo asi se podra mejorar la salud de la sociedad en gene-
ral. Hay que tener en cuenta que la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, que ha entrado en vigor el 3 de mayo
de 2008, después de ser ratificada por veinte paises*, reconoce la acce-

2 “La Situacién de las Personas con Discapacidad en Espafia”. Informe 4/2003. Coleccién
Informes CES, Madrid 2004: 45.

3 La promocién de la salud en el sentido que define la Carta de Ottawa, aprobada en la pri-
mera Conferencia Internacional sobre la Promocién de la Salud reunida en Ottawa el dia 21 de
noviembre de 1986: “Proporcionar a los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud
y ejercer un mayor control sobre la misma. Para alcanzar un estado adecuado de bienestar fisi-
co, mental y social un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y realizar sus aspiracio-
nes, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente”. Aspectos que
se han mantenido en la 6* Conferencia Mundial de Promocién de la Salud, Tailandia, del 7 al
11 de agosto de 2005, adoptando la Carta de Bangkok, en la que establece: “La promocion de
la salud se basa en ese derecho humano fundamental y refleja un concepto positivo e incluyen-
te de la salud como factor determinante de la calidad de vida, que abarca el bienestar mental
y espiritual.

La promocién de la salud consiste en capacitar a la gente para ejercer un mayor control
sobre los determinantes de su salud y mejorar asi ésta. Es una funcién central de la salud publi-
ca, que coadyuva a los esfuerzos invertidos para afrontar las enfermedades transmisibles, las no
transmisibles y otras amenazas para la salud”.

4 Coincidiendo con el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, 3 de diciembre
de 2007, Espaiia ha ratificé la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad y su Protocolo Opcional. htip.//www.un.org/disabilities/index.asp
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sibilidad a la salud® como un elemento imprescindible para que las
personas con discapacidad puedan gozar plenamente de sus derechos
humanos.

La proteccién de la salud pasa por el estudio de la salud de las ciu-
dades y de sus habitantes, del control del medio ambiente, de la seguri-
dad en el trabajo, asi como por el estudio de las demandas y necesida-
des de las personas. Ademas, requiere de una respuesta inmediata en
términos de programas de prevenciéon y de promocion de la salud tanto
de caracter general como especificos. La especificidad es esencial cuan-
do hablamos de las personas con discapacidad, de las distintas necesi-
dades y demandas que requiere cada tipo de discapacidad: los progra-
mas de prevencion, los de promocién y de educacién de la salud, de
salud sexual, para la mejora de la higiene alimentaria y de los habitos
alimenticios o para potenciar el ejercicio fisico son sélo algunos ejem-
plos de programas especificos que requieren las personas con alguna
discapacidad. Todos ellos son precisos para mejorar su calidad de vida
y para prevenir secuelas y enfermedades. Si la ciudad, como lugar de
convivencia, juega un papel determinante en la salud de los ciudadanos,
para las personas que tienen alguna discapacidad es mucho méas impor-
tante. Por ejemplo, pensemos en las personas con asma a las que la
polucién o el polvo les puede llegar a incapacitar para poder andar por
la calle. Es tan importante el medio que nos rodea que nuestra salud
depende de cémo y dénde vivimos, de como y dénde trabajamos, de las
condiciones en que estan el aire que respiramos, los alimentos que
comemos y el agua que bebemos, de los habitos de conducta que tene-
mos, de si tomamos o no algtn tipo de droga, o del ruido y el estrés que
soportamos. La salud, por tanto, en buena parte depende de nuestro
entorno y de cémo nos relacionemos con él. En consecuencia, es nece-
sario informar de forma accesible, clara y exhaustiva a todas las perso-
nas sobre la salud, la prevencién de las enfermedades y los habitos
higiénico-alimentarios que mejoran la calidad de vida. Y todo esto se
hace mucho maés evidente en las personas que tienen algin tipo de dis-
capacidad.

La discapacidad, segin la OMS®, es un término genérico que incluye
déficit, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacién.

5 Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Preambulo. v) Reco-
nociendo la importancia de la accesibilidad al entorno fisico, social, econémico y cultural, a la
salud y la educacién y a la informacién y las comunicaciones, para que las personas con disca-
pacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos humanos y las libertades fundamen-
tales.

6 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, en la
resolucién WHW 54.21, aprobada en la quincuagésima cuarta Asamblea Mundial de la Salud,
del 22 de mayo del 2001.
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Unos afios atras, en 1980, la OMS public6 la CIDDM en la que el tér-
mino discapacidad estaba relacionado con “cualquier restriccién o fal-
ta de capacidad que dificulta o impide realizar una actividad determi-
nada. El cambio de la nomenclatura no es gratuito; el cambio de
“minusvalias” por el de “discapacidad” trata de reflejar una situacién
sin tantos aspectos negativos de la persona que lo padece, planteando
un aspecto muy importante que es el de los factores ambientales que
ya se conoce que influyen de manera directa en la salud y la calidad de
vida de las personas.

La discapacidad es una consecuencia de una o varias alteraciones
funcionales o estructurales de un 6rgano corporal, o de una funcién
propia de ese 6rgano. Partiendo de esta distincion, el Instituto Nacional
de Estadistica realizé en 1999 la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estados de Salud” -EDDESS-. En ella se explica que se ha
investigado tanto el nimero de personas con discapacidades, como el
ntamero de discapacidades y de deficiencias padecidas. Asi, en el cues-
tionario de salud se recogia informacién sobre temas tales como: medi-
da de la utilizacién de los servicios, autovaloracién del estado de salud,
caracteristicas antropométricas, limitaciones temporales de las activi-
dades cotidianas, héabitos de vida, accidentalidad, prevalencia de enfer-
medades croénicas, victimacion, accesibilidad y habitos de nutricién.

Gro HARLEM defiende que mejorar la salud de un individuo, o de
la poblacién en su conjunto, no es meramente una cuestiéon de reducir
las muertes prematuras debido a enfermedades o lesiones. La salud
también se relaciona con el funcionamiento humano, es decir con la
capacidad que tiene el individuo para vivir una vida plena como indi-
viduo y como miembro de una sociedad. Para mejorar la salud, necesi-
tamos herramientas para medir esa mejora y para medir también los
cambios que traen esas intervenciones®. La “Clasificaciéon Internacio-
nal del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud”1? (CIF), es
un marco conceptual internacional, de la OMS, comun para describir
y medir la salud y la discapacidad en ambos niveles: el individual y el
de la poblacién. Asi, como afirma HARLEM, mientras la Clasificacién
Internacional de Enfermedades (CIE) clasifica a las enfermedades
como causas de muerte, la CIF clasifica la salud. Juntas, las dos, nos
proporcionan herramientas excepcionalmente amplias y exactas para

7 Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud. 1999. Madrid, 2000.
http://www.ine.es/prodyser/pubweb/discapa/discapamenu.htim

8 En adelante, la Encuesta sobre Discapacidades se denominara: EDDES.

9 Gro HARLEM BRUNDTLAND. Directora General de la OMS. Conferencia de la OMS
sobre Salud y Discapacidad. http.//www.inclusion-ia.org/espa%F 1ol/Norm/conf-oms.htm

10 En adelante, CIF.
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entender la salud de una poblacién y cémo el individuo y su ambiente
acttan reciprocamente para impedir o promover que la vida se viva a su
pleno potencialll.

El tener una herramienta de medida es imprescindible para poder
estudiar e investigar, y esta herramienta es la CIF. Una herramienta uni-
versal, consensuada y aceptada por la mayoria de los paises desarrolla-
dos durante un proceso internacional de méas de 10 afios. En la elabora-
cién participaron 65 paises miembros de la OMS, lograndose un amplio
acuerdo tanto en la terminologia como en la clasificacion de las distin-
tas discapacidades. Debido a la fiabilidad que le otorgan los diversos
trabajos de campo, esta herramienta es indispensable para comprender
la clasificacién del funcionamiento y la discapacidad. El objetivo de la
CIF es conseguir un modelo universal de la discapacidad, desde un
aspecto inclusivo, rechazando la idea de que la discapacidad pueda defi-
nir a un grupo separado de personas.

La salud no es la perfeccién absoluta de la persona, la OMS la defi-
ne como “el estado de perfecto bienestar fisico, psiquico y social, y no
sélo la ausencia de lesidon o enfermedad”. Y en ese “bienestar”, la salud
se encuentra en la habilidad de vivir la vida en todo su potencial. Para
muchas personas con discapacidad, la realizaciéon de esa habilidad de
vivir depende en gran medida de aspectos sociales, de factores que tie-
nen que ver con el ambiente y la sociedad en general. Por ejemplo, una
persona en silla de ruedas encuentra dificil, o imposible, entrar en el
edificio de su centro de trabajo porque no tiene rampas o ascensores,
entonces la CIF identifica el enfoque de una intervencién, afirmando
que es el edificio el que debe modificarse y no la persona la que debe ser
obligada a encontrar un lugar de trabajo diferente. Y lo mismo que el
tratamiento de la persona con discapacidad ha de estar encaminado a
una mejor adaptacién al ambiente, igualmente las barreras y dificulta-
des que tiene una persona con discapacidad no deben ser achacadas a
las limitaciones de la persona sino a los obstaculos y barreras fisicas,
sensoriales o sociales, que existen en el entorno.

En los ultimos afios se ha constatado que era claramente artificioso
el argumento clasico por el que se excluia socialmente a las mujeres y a
la gente de piel oscura, y que se fundamentaba en su desigualdad “natu-
ral” y su diferencia con respecto al hombre blanco. De igual modo, has-
ta hace poco, la misma discapacidad se consideraba como una causa
totalmente “natural” de la desigualdad, a diferencia, por ejemplo, de las
desigualdades de clase, género o raza, que se consideraban convencio-

11 Gro HARLEM BRUNDTLAND. Directora General de la OMS. Conferencia de la OMS
sobre Salud y Discapacidad. http.//www.inclusion-ia.org/espa%F 1ol/Norm/conf-oms.htm

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1318 CARMEN SANCHEZ CARAZO

nales o arbitrarias!?2. Como afirma KITTAY!3, la discapacidad no es
una categoria natural, sino social. Los seres humanos vienen al mun-
do en una pluralidad de formas, con diferentes capacidades e incapa-
cidades, aptitudes e ineptitudes, puntos fuertes y también débiles.
Algunas variables aparecen a lo largo de la vida, mientras que otros
atributos dependen de factores como la herencia, el nacimiento o las
circunstancias ambientales. Pero ninguna de estas variables afecta a
la igualdad y la dignidad esencial de todos los seres humanos. La dis-
capacidad tiene una gran relacién con una visién del mundo en el que
la imagen del cuerpo es un elemento prioritario, por lo que unos cuer-
pos tendran mucha mas importancia que otros, igual que se privile-
gian unas mentes en detrimento de otras. Esta concepcién construye
un mundo en el que unas personas pueden desarrollar mucho mejor
sus capacidades mientras que otros casi no pueden hacerlo. La disca-
pacidad es, de manera importante, consecuencia de una desigualdad
a la hora de poder participar en la vida social. Las personas con disca-
pacidad se encuentran en desventaja a la hora de participar en igual-
dad de condiciones por razén de sus problemas y limitaciones, pero
también efecto de los obstaculos restrictivos del entorno en que vive.
La solucién, por tanto, de los problemas inherentes a la discapacidad
no es soélo individual y requiere también cambios en los entornos
inmediatos (hogar, escuela, centros de trabajo, establecimientos
comerciales, etc.), en las estructuras sociales formales e informales
existentes en la comunidad (transporte, comunicaciones, seguridad
social, politicas laborales, etc.), y también cambios en las normas, cri-
terios y practicas que rigen e influyen en el comportamiento y en la
vida social de los individuos. El enfoque correcto, por tanto, supone
actuar simultdneamente sobre las personas y sobre los entornos don-
de estas personas viven!4.

El II Plan de Accién para las Personas con Discapacidad defiende
que a pesar de que durante afios se consideré la discapacidad como un
problema de la persona directamente causado por una enfermedad,
traumatismo o cualquier otro problema de salud, hoy se hace mas hin-
capié en los factores ambientales, en su calidad de condicionantes tan-
to del origen de las discapacidades como de la solucién de los proble-
mas que conllevan. Este nuevo enfoque sostiene que una parte
sustancial de las dificultades y desventajas que tienen las personas con

12 KITTAY, E. “Discapacidad, dignidad y proteccién”, en Revista Internacional de Teologia
Concilium, 300 (2003): 295.

13 KITTAY, E. art. cit.

14 Cf. “La persona con discapacidad y la sociedad”. http://www.sercuidador.org/discapacita
do_ sociedad.htm
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discapacidad, no son atribuibles a sus propios déficit y limitaciones
sino a carencias, obstaculos y barreras que existen en el entorno
sociall>.

Por tanto, podemos decir que la discapacidad es consecuencia de los
prejuicios sociales y del fracaso de la respuesta de una sociedad a las
diferentes capacidades de las personas y exigencias y necesidades fisi-
cas que tiene cada individuo, dando origen a la discapacidad social.

Las personas discapacitadas podrian vivir con la misma plenitud y
dignidad que el resto de la poblacién si se les ofreciera la ayuda adecua-
da y el acceso a las mismas posibilidades. Ademas, los distintos gobier-
nos tienen, si quieren, la capacidad de propiciar unas politicas solida-
rias y justas en donde las diversas personas, con sus distintas
posibilidades, pudiesen desarrollarse y realizarse.

Quienes tienen problemas sensoriales, aquellas personas cuyos cuer-
pos no se ajustan a la forma consideradas “propias de la especie”; con
musculos que no funcionan como la media, esqueleto diferente u otras
alteraciones, los que tienen enfermedades graves, como SIDA o enfise-
ma, e incluso aquellos que tienen una discapacidad intelectual, enfer-
medades mentales o ciertas formas de autismo, han demostrado que
son capaces de asumir un trabajo con el que pueden mantenerse a si
mismos, ser autébnomos, tener su propia familia, ser lideres sociales o
artistas. En suma, tienen capacidad para vivir una existencia “normal”.
En otras palabras, los discapacitados han demostrado que, con la ayu-
da y la adaptacién adecuadas y la ausencia de prejuicios, pueden des-
arrollar plenamente su vida sin ser ninguna carga para la sociedad.

Segiin KANT la dignidad de los seres humanos reside en su capaci-
dad para comportarse como seres morales auténomos. Asi, las socieda-
des que quieran que todos sus miembros vivan con dignidad, deben rea-
lizar las acciones necesarias para la eliminacién de las barreras fisicas,
sensoriales, psiquicas y sociales y poner a disposicién de los discapaci-
tados los recursos necesarios para que puedan participar en cualquier
ambito de la vida. No existe ningtin fundamento ético ni legal que justi-
fique que se les prive de los medios necesarios para vivir dignamente.
Este es el fundamento que debe primar en las politicas sociales y sani-
tarias con las personas que tengan alguna discapacidad?®.

15 11 Plan de Accién para las Personas con Discapacidad. Aprobado por el Consejo de Minis-
tros de 5 de diciembre de 2003. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales: 22.

16 Aunque no podemos olvidar que desgraciadamente hay personas que independientemen-
te de los recursos que se pongan a su disposicién no tendran una minima autonomia, aunque
eso si, seran capaces de sentir y de amar aunque no lo manifiesten de la forma habitual.
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La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
establece que la dignidad de la persona, la accesibilidad a los distin-
tos estamentos sociales, la igualdad, y el respeto a la diferencia evo-
lutiva de las distintas personas, son principios basicos en los que se
han de sustentar las diferentes acciones para que las personas con
alguna discapacidad ejerzan plenamente y sin discriminacién sus
derechos!’. La Convencién establece que la discriminacién contra
cualquier persona por razén de su discapacidad constituye una vulne-
racion de la dignidad y el valor inherentes del ser humano!8 e insiste
en la necesidad de promover y proteger los derechos humanos de
todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que necesitan
un apoyo mas intenso!?.

Durante siglos las personas discapacitadas fueron apartadas, exclui-
das, incluso escondidas. Poco a poco la sociedad ha percibido lo posi-
tivo de la diversidad??, la pluralidad y por tanto, lo positivo de una
sociedad donde hay diferencias fisicas y psiquicas con distintos valores
y posibilidades. Los seres humanos, sea cual fuere su grado de capaci-
dad, necesitan de otros seres humanos para desarrollar esas capacida-
des?!. Todos somos necesarios y todos nos necesitamos unos a otros,
pero todavia hoy, las personas con discapacidad suelen ser objeto de
discriminacién a causa de los prejuicios o la ignorancia y, en demasia-
das ocasiones, no tienen acceso a los servicios esenciales??; uno de los
servicios esenciales es el de la salud. Asi, la Convencién defiende que
las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del més alto nivel
posible de salud, sin discriminacién por motivos de discapacidad?3.

17 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 3. Principios
generales
Los principios de la presente Convencion seran:
a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.
b) La no discriminacién.
¢) La participacién e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.
d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como par-
te de la diversidad y la condicién humanas.
e) Laigualdad de oportunidades.
/) La accesibilidad.
g) La igualdad entre el hombre y la mujer.
h) El respeto a la evoluciéon de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de
su derecho a preservar su identidad.
18 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Preambulo. h.
19 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Preambulo. j.
20 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. PreAmbulo. j.
1 CORTINA, Adela. Etica de la razén cordial. Educar en la ciudadania en el siglo XXI. Edi-
ciones Nobel. Oviedo, 2007: 225.
22 La ONU y las personas con discapacidad. http:/www.un.org/spanish/esa/social/disabled/
23 Convencioén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 25.

N
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Las Naciones Unidas, desde sus comienzos, han tratado de mejorar
la situacién de las personas con discapacidad y hacer mas faciles sus
vidas. En los diversos tratados, declaraciones e instrumentos relaciona-
dos con los derechos humanos se defiende que las personas con disca-
pacidad deben poder ejercer sus derechos civiles, politicos, sociales y
culturales en igualdad de condiciones con el resto de personas2?4. Y para
proteger estos derechos, en la resolucién 56/168, de 19 de diciembre de
2001, se decidi6 establecer un comité especial, abierto a la participacién
de todos los Estados Miembro y observadores de las Naciones Unidas,
para que examinase las propuestas relativas a una convencién interna-
cional amplia e integral para promover y proteger los derechos y la dig-
nidad de las personas con discapacidad, con un enfoque holistico desde
el desarrollo social, los derechos humanos y la no discriminacién y
teniendo en cuenta las recomendaciones de la Comisién de Derechos
Humanos y de la Comisién de Desarrollo Social?>. Asi nace la Conven-
cién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en la que los
derechos relacionados con la salud ocupan un lugar preferente.

La discapacidad esta directamente relacionada con aspectos de salud
y de enfermedad. Es necesario tener en cuenta que la discapacidad es
consecuencia de alteraciones genéticas, secuelas de accidentes o deriva-
dos de diversas enfermedades. Por lo que el derecho a la atencién sani-
taria y a la rehabilitacion es fundamental para tener una vida de calidad.
En nuestra Constitucion se establece este derecho en el articulo 4926,

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de los Minusva-
lidos (en adelante, LISMI) desarrolla el articulo 49 de la Constitucién
Espanola, que establece la obligacién de los poderes publicos de reali-
zar una politica de previsién, tratamiento, rehabilitacién e integracién
de las personas discapacitadas, a las que prestaran la atencién especia-
lizada que requieran y las ampararan especialmente para el disfrute de
los derechos que la Constitucién otorga a todos los ciudadanos. Esta fue
la primera Ley de contenido social en Espafia, supuso un avance capi-
tal para las personas con discapacidad y sus familiares. Antes de la LIS-
MI la situacién venia marcada por una oferta limitada de la Seguridad
Social, la disponibilidad de pocos centros para discapacitados, la falta
de una educacién normalizada o la poca participacién de los beneficia-

24 ONU y las personas con discapacidad. http:/www.un.org/spanish/esa/social/disabled/

25 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Recordatorio primero.

26 Articulo 49.

Los poderes publicos realizardn una politica de previsién, tratamiento, rehabilitacién e inte-
gracion de las personas con discapacidad fisicas, sensorial y psiquica, a las que prestaran la
atencioén especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los dere-
chos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.
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rios en la planificacién de las normativas. Por otra parte, a nivel de pres-
taciones, sélo existia el Fondo de Asistencia Social (FONAS), destinado
a cubrir pequefios auxilios econémicos por ancianidad y enfermedad.
Con la LISMI se reconocen prestaciones sociales y econémicas para las
personas con discapacidad como un derecho subjetivo y se regula la
asistencia sanitaria de éstas. Con esta Ley se integra un gran namero de
derechos y un sistema que trata de abarcar todas las necesidades y pro-
blemas de las personas con discapacidad, estableciendo no sélo el dere-
cho ala prevencién y a la atencion especializada, sino también las medi-
das necesarias para la integracién en la sociedad, a nivel laboral,
educativo, de ocio, etc.?’.

La LISMI, ademas del derecho subjetivo de las personas con disca-
pacidad a tener prestaciones sociales, establece la elaboraciéon de un
Plan Nacional de Prevencién de las Minusvalias?®. Estas iniciativas no
llegaron a llevarse a cabo. El primer Plan de Accién para las Personas
con Discapacidad 1997-2002, aprobado por la Conferencia Sectorial de
Asuntos Sociales el 26 de noviembre de 1996, a propuesta del Congreso
de los Diputados, incluyé un primer esbozo de politicas sanitarias
orientadas especificamente a afrontar los problemas de la discapacidad.
De los cinco grandes Planes sectoriales que lo integraban con sus
correspondientes iniciativas y ambitos de intervencién, dos de ellos han
sido hasta hace muy poco la referencia de las politicas sanitarias en
materia de discapacidad: el Plan de Promocién de la Salud y Prevencién
de Deficiencias y el Plan de Asistencia Sanitaria y Rehabilitacién Inte-
gral. Pero, lamentablemente, no se llevé a cabo ni un seguimiento ni
una evaluacién conjunta del grado de ejecucion de las numerosas medi-
das contenidas en ambos planes sectoriales. Ademas, aquel primer
intento de articulacién de una politica sanitaria integral en materia de
discapacidad no tuvo continuidad en el IT Plan de Accién para las per-

27 La Integracién Social de las Personas con Discapacidad: La Ley 13/1982, de 7 de abril.
http://www.discapnet.es/Discapnet/Castellano/Legislacion/Faqs/faq10.htm

28 Articulo nueve.

Uno. El Gobierno presentard a las Cortes Generales un Proyecto de Ley en el que se fijaran
los principios y normas basicas de ordenacién y coordinacién en materia de prevencion de las
minusvalias.

Dos. Sin perjuicio de las facultades que puedan corresponder a las distintas Administracio-
nes Publicas, en el &mbito de sus respectivas competencias, para formular sus propios planes de
actuacion en la materia, el Gobierno elaborara cuatrienalmente, en relacién con tales planes, un
Plan Nacional de Prevencién de las Minusvalias que se presentaré a las Cortes Generales para
su conocimiento, y de cuyo desarrollo informara anualmente a las mismas.

Tres. En dichos planes se concedera especial importancia a los servicios de orientacién y
planificacién familiar, consejo genético, atencién prenatal y perinatal, deteccion y diagnéstico
precoz y asistencia pedidtrica, asi como a la higiene y seguridad en el trabajo, a la seguridad en
el trafico vial, al control higiénico y sanitario de los alimentos y a la contaminacién ambiental.
Se contemplaran de modo especifico las acciones destinadas a las zonas rurales.
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sonas con discapacidad 2003-2007. El II Plan no tuvo en cuenta a las
organizaciones representadas en el Consejo Econémico y Social en su
proceso de elaboracién y aprobacion y dejé de contemplar las politicas
sanitarias como un area de intervencién especifica en materia de disca-
pacidad?®®.

El contenido del II Plan de Accién para las personas con discapaci-
dad 2003-2007 se organiza en cuatro grandes Areas3°:

1. Atencién a personas con graves discapacidades.

2. Politicas activas de insercion laboral de las personas con discapa-
cidad.

3. Promocién de la accesibilidad de entornos, productos y servicios.

Cohesién de los Servicios Sociales para personas con discapa-

cidad.
Todas las Areas tienen idéntica estructura:

* Una Introduccién que ofrece Datos Bésicos sobre la materia del
Area, una sucinta descripcién de la Situacién Actual, y la relacién
de los principales marcos de politica social que estan definiendo
las grandes directrices para los préximos anos.

e Una parte Central en la que se recogen las Propuestas. Consta de
un Objetivo General que expresa la finalidad tltima de tales pro-
puestas, Estrategias para lograr ese objetivo, las Lineas de Actua-
cién que desarrollan cada Estrategia y las Medidas que concretan
las actuaciones a llevar a cabo.

Pero al no existir un seguimiento ni control de calidad, las distintas
estrategias y programas no se realizaron. Asi, por ejemplo, la Estrategia
12 de Atencién Socio-Sanitaria3!, que establecia impulsar un modelo de
atencion socio-sanitaria que garantizara las prestaciones y la continui-
dad de cuidados sanitarios y de servicios sociales a los gravemente afec-
tados, no se ha realizado.

Sin embargo, entre la elaboracién del I Plan de Accién para las per-
sonas con discapacidad y el II Plan de Accién, se habian producido cam-
bios importantes en la todo lo relativo a la evolucion de la discapacidad,
algo que hubiera aconsejado una revisiéon de sus objetivos y lineas de

9 “La Situacién de las Personas con Discapacidad en Espafia”. Informe 4/2003. Coleccién
Informes CES, Madrid 2004: 46.

30 II Plan de Accién para las Personas con Discapacidad 2003-2007. Aprobado por el Con-
sejo de Ministros de 5 de diciembre de 2003. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Secreta-
ria General de Asuntos Sociales. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO): 14

31 1I Plan de Accién para las Personas con Discapacidad: 49.
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actuaciéon con el maximo nivel de participacién social, lo que, como se
ha mencionado, no se produjo. Asi, desde entonces, la publicacién de
la EDDES?? ha permitido ahondar en el diagnéstico de la situacion de
las personas con discapacidad en Espana, aunque con ciertas limita-
ciones respecto a sus demandas especificamente sanitarias. Por otro
lado, hay que tener en cuenta que en el marco general del Sistema
Nacional de Salud, en el que se inscriben las politicas sanitarias en
materia de discapacidad, también se han producido significativos cam-
bios, siendo especialmente destacables la descentralizacion de la ges-
tién sanitaria y la aprobacién de la Ley 16/2003, de Cohesién y Calidad
del Sistema Nacional de Salud. A partir de esta ley, la politica sanitaria
de prevencion cambia de rumbo y abandonando la pretensién de la Ley
General de Sanidad de elaborar un tnico Plan Integral de Salud, se
orienta a la realizacién de Planes Integrales de Prevenciéon de caracter
sectorial. Por ejemplo; el Plan Nacional de Prevencién del Tabaquismo
y el Plan Nacional de Cardiopatia Isquémica, aprobados en 2003, fue-
ron los primeros exponentes de esta nueva orientaciéon que, en materia
de discapacidad, abriria nuevas perspectivas desde el punto de vista del
disefio de las politicas en este Ambito y revestiria a partir de entonces
la forma de Planes integrales por patologias o deficiencias mas disca-
pacitantes o, incluso, de un Plan integral de salud para las personas
con discapacidad?33.

El 1 de diciembre de 2006, el Consejo de Ministros aprobé el “Plan
de Accién para las Mujeres con Discapacidad 2007”, en el que los
aspectos relativos a la salud se tratan de forma prioritaria. El Plan
consta de ocho areas y la VII es la de salud3?, en la que se afirma que
“la asistencia sanitaria de caracter universal en nuestro pais, no se ade-
cua a las necesidades y circunstancias de las mujeres con discapacidad.
Las leyes dictadas para eliminar las barreras arquitecténicas, actitudi-
nales y de comunicacion, que fueron concebidas para mejorar el acce-
so al sistema publico de salud de las personas con discapacidad, se han
mostrado incapaces de satisfacer las necesidades especificas de las
mujeres de este colectivo. Asi, por ejemplo, hay dificultades de accesi-
bilidad a los servicios dirigidos a las mujeres (ginecologia, obstetricia,
planificacién familiar), el instrumental utilizado en las consultas gine-
coloégicas (camillas, equipamiento para la realizacién de las exploracio-
nes, mamografias, etc.) no tiene en cuenta la presencia de una mujer
con silla de ruedas.

32 Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud.

33 “La Situacién de las Personas con Discapacidad en Espafa”: 47.

34 Plan de Accion para las Mujeres con Discapacidad 2007. Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales. Secretaria de Estado de Servicios Sociales Familias y Discapacidad: 23.
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Asi mismo, se dan con frecuencia conductas inadecuadas, y algunas
claramente discriminatorias, por parte del personal médico-sanitario
como, por ejemplo, no dirigirse directamente a ellas a la hora de hacer
preguntas sobre lo que les ocurre, sino hablar con la persona acompa-
fiante. Otras veces se quita importancia a las dolencias de estas muje-
res, atribuyéndolas a sus deficiencias. Las dificultades que encuentran
las mujeres con discapacidad en el &mbito sanitario, les dificulta el dis-
frute de derechos esenciales como el derecho a la maternidad, a la inte-
rrupcién voluntaria del embarazo o al desarrollo de su sexualidad”3>.

Las dificultades que encuentran los hombres y las mujeres con dis-
capacidad en el sistema sanitario les dificultan la autonomia y el ejerci-
cio de sus derechos, especialmente el de la salud. Las politicas sanita-
rias deben estar orientadas a la prevencién y a la promocién de la salud,
pero garantizando su accesibilidad. Es necesario, por tanto, que la
informacion pueda llegar a todas las personas y que los servicios sani-
tarios respondan a las necesidades de cada uno. En la Ley 16/2003, de
28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud, este
problema se tiene muy en cuenta y se establece la accesibilidad como
un parametro de calidad:

“La accesibilidad de los centros, servicios y prestaciones de caréc-
ter sanitario para personas con discapacidad constituye un criterio
de calidad que ha de ser garantizado por el Sistema Nacional de
Salud. Los centros sanitarios de nueva creaciéon deberan cumplir las
normas vigentes en materia de promocion de la accesibilidad y de eli-
minacién de barreras de todo tipo que les sean de aplicacién. Las
Administraciones ptblicas sanitarias promoveran programas para la
eliminacién de barreras en los centros y servicios sanitarios que, por
razon de su antigiiedad u otros motivos, presenten obstiaculos para
los usuarios con problemas de movilidad o comunicacién”3®.

1. Situacion actual de las politicas sanitarias en materia
de discapacidad

A) Derecho a la salud

El derecho a la salud es un derecho de nuevo reconocimiento. Pense-
mos que, como se explica en el preambulo de la Ley General de Sanidad
(LGS), el primer intento de poner al dia las técnicas de intervencién

35 “Plan de Accién para las Mujeres con Discapacidad 2007”: 49.
36 Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud, ar-
ticulo 28.1, parrafo 3.
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publica en los problemas de salud de la poblacién lo constituyé el pro-
yecto de Cédigo Sanitario de 1822, que no llegé a aprobarse. Mas de
treinta anos después se aprueba la primera Ley, de 28 de noviembre de
1855, que consagra la Direccién General de Sanidad, creada muy pocos
anos antes. Esta Ley estuvo vigente durante muchos anos por la falta de
acuerdos sobre un nuevo texto de Ley sanitaria, y ante la imposibilidad
de llegar a acuerdos, la reforma se establece por Real Decreto de 12 de
enero de 1904 (NDL 27011), que aprueba la Instrucciéon General de
Sanidad, norma que mantiene el esquema organizativo de 1855, cam-
biando por épocas el nombre de la Direcciéon General de Sanidad por el
de Inspeccién General de Sanidad. Afios mas tarde, la Ley de 1944 (RCL
1944\1611; RCL 1946\1160 y NDL 27017), mantiene los principios y
estructura de la Ley de 1855.

Y como tal derecho a la salud aparece como tal por primera vez en
la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, en 1948. En su arti-
culo 25 afirma:

Articulo 25

1. Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar, y en
especial la alimentacién, el vestido, la vivienda, la asistencia
médica y los servicios sociales necesarios; tiene asimismo
derecho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad, inva-
lidez, viudez, vejez u otros casos de pérdida de sus medios de
subsistencia por circunstancias independientes de su voluntad.

2. La maternidad y la infancia tienen derecho a cuidados y asis-
tencia especiales. Todos los nifos, nacidos de matrimonio o
fuera de matrimonio, tienen derecho a igual proteccién social.

Dos ainos antes, el 22 de julio de 1946, se produjo la Constitucién de
la OMS, adoptada en Nueva York por la Conferencia Institucional de la
Salud. La OMS se cre6 como una instituciéon de las Naciones Unidas,
fue firmada por los representantes de 61 Estados miembros de la ONU
y entr6 en vigor el 7 de abril de 1948. Las Reformas adoptadas por la
26.%,29.2, 39.2 y la 51.* Asambleas Mundiales de la Salud, se han incor-
porado al texto quedando actualmente como sigue37:

Los Estados parte en esta Constitucién declaran, en conformidad
con la carta de las Naciones unidas, que los principios de la misma
son basicos para la felicidad, las relaciones armoniosas y la seguri-
dad de todos los pueblos.

37 http//www.who.int/governance/eb/who_constitution_sp.pdf
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. La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y

social y no solamente la ausencia de infecciones o enfermeda-
des.

El goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es uno
de los derechos fundamentales de todo ser humano sin distin-
cién de raza, religion, ideologia politica o condicién econémi-
ca o social.

. La salud de todos los pueblos es una condicién fundamental

para lograr la paz y la seguridad, y depende de la mas amplia
cooperacion de las personas y los Estados.

. Los resultados alcanzados por cada estado en el fomento y pro-

teccion de la salud son valiosos para todos.

. La desigualdad de los diversos paises en lo relativo al fomento

de la salud y al control de las enfermedades, sobre todo las
transmisibles, constituye un peligro comun.

. El desarrollo saludable del nifio es de importancia fundamen-

tal; la capacidad de vivir en armonia en un mundo que cambia
constantemente es indispensable para este desarrollo.

. La extensién a todos los pueblos de los beneficios de los cono-

cimientos médicos, psicolégicos y afines es esencial para
alcanzar el més alto grado de salud.

. Una opinién publica bien informada y una cooperacién activa

por parte del publico son de importancia capital para el mejo-
ramiento de la salud del pueblo.

. Los gobiernos tienen responsabilidad en la salud de sus pue-

blos, la cual sélo puede ser cumplida mediante la adopcién de
medidas sanitarias y sociales adecuadas.

La salud es un derecho basico de las personas, que debe ser garanti-
zado a través de acciones que aseguren que todos los miembros de la
sociedad accedan a una cobertura médica adecuada, en especial los sec-
tores mas vulnerables, entre ellos las personas con alguna discapacidad
y los que tienen mayores riesgos de contraer enfermedades.

En nuestra Constitucion se defiende la proteccion de la salud en el

articulo 43:

Articulo 43

1.
2.

Se reconoce el derecho a la proteccién de la salud.

Compete a los poderes publicos organizar y tutelar la salud
publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y
servicios necesarios. La ley establecera los derechos y deberes
de todos al respecto.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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3. Los poderes publicos fomentaran la educacién sanitaria, la
educacion fisica y el deporte. Asimismo facilitaran la adecuada
utilizacién del ocio.

Asi, nuestra Constitucién se ocupa del derecho a la proteccién a la
salud de manera directa en el articulo 43, aspecto muy significativo y
que hay que tener presente es el mandato que hace a que los poderes
publicos tutelen la salud publica. Esto es muy importante, pues Minis-
terio, Comunidades y Ayuntamientos, segin sus competencias, se han
de ocupar de cuestiones tan importantes, y que pueden evitar muchas
discapacidades, como son las vacunas3®, la polucién atmosférica3® y
todo lo relativo a la prevencién*? y promocién de la salud. Y un derecho
tan importante tiene referencias en otros mandatos constitucionales; en
otros muchos de sus preceptos hay referencias a la salud y a las accio-
nes protectoras relativas a la misma. El mas importante es el articulo
15, que se encuentra dentro de los derechos fundamentales que tenemos
todas las personas, donde defiende; “todos tienen derecho a la vida y a
la integridad fisica y moral, sin que, en ningiin caso, puedan ser some-
tidos a torturas ni a penas o tratos inhumanos o degradantes”.

El articulo 15 de la Constitucién protege la vida y la “integridad fisi-
ca y moral” y por tanto no solo esta relacionado con el derecho a la salud
de las personas. También las personas con alguna discapacidad tienen en
este articulo el principio de su proteccién al respeto de la persona fisica
y moral por muy “diferente” que sea fisica o intelectualmente.

Otros preceptos constitucionales relacionados con el derecho a la
salud se encuentra el articulo 40, apartado 2, en el que establece especi-
ficaciones que mejoran la salud de los trabajadores y su calidad de vida,
como son el descanso o las vacaciones:

Articulo 40.

2. Asimismo, los poderes publicos fomentaran una politica que
garantice la formacién y readaptacion profesionales; velaran
por la seguridad e higiene en el trabajo y garantizaran el des-
canso necesario, mediante la limitacién de la jornada laboral,
las vacaciones periddicas retribuidas y la promocién de cen-
tros adecuados.

38 Por ejemplo, la vacuna de la rubéola puede evitar muchas malformaciones e importantes
discapacidades.

39 Muchos problemas alérgicos y respiratorios se ven agravados, incluso llegando a produ-
cir serias discapacidades a las personas por los problemas de polucién.

40 Un ejemplo de prevencién lo tenemos en la toma de 4cido félico por mujeres que se quie-
ren quedar embarazadas para evitar la espina bifida.
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El articulo 49 defiende que; “los poderes publicos realizaran una
politica de previsién, tratamiento, rehabilitacién e integraciéon de los
discapacitados fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente
para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciuda-
danos”. Por lo tanto, todas las personas tengan o no alguna discapaci-
dad tienen derecho a la salud, es mas las personas con discapacidad tie-
nen derecho a la atencién especializada que necesiten para poder
ejercer su derecho, por ejemplo al trabajo, como se establece en el ar-
ticulo 35.

Los problemas especificos de salud de las personas mayores se
encuentran en el articulo 50 de la Constitucién, donde se relaciona de
forma directa la salud con el bienestar y la calidad de vida de las per-
sonas:

“Los poderes publicos garantizardn, mediante pensiones adecua-
das y periédicamente actualizadas, la suficiencia econémica a los
ciudadanos durante la tercera edad. Asimismo, y con independencia
de las obligaciones familiares, promoveran su bienestar mediante un
sistema de servicios sociales que atenderan sus problemas especifi-
cos de salud, vivienda, cultura y ocio”.

Otra mencién importante a la salud se encuentra en el articulo 51.1,
en donde establece la salud como un derecho de los consumidores. Este
mandato se relaciona de manera directa con la salud publica; la preven-
cién y promocion de la salud.

“Los poderes publicos garantizaran la defensa de los consumi-
dores y usuarios, protegiendo, mediante procedimientos eficaces,
la seguridad, la salud y los legitimos intereses econémicos de los
mismos”.

JIMENEZ DE PARGA defiende que muchos preceptos constituciona-
les regulan materias de indudable dimensién sanitaria, como el medio
ambiente, un aspecto muy importante que tiene que ver con el aire que
respiramos o el agua que bebemos. El articulo 45.1 afirma que “todos
tienen el derecho a disfrutar de un medio ambiente adecuado para el
desarrollo de la persona...”. Otras materias relacionadas con la salud
son: la calidad de vida, respecto de la que el articulo 45.2 dice que “los
poderes publicos velaran por la utilizacién racional de todos los recur-
sos naturales, con el fin de proteger y mejorar la calidad de la vida”;
también la vivienda digna y adecuada, que todos los espafioles tenemos
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derecho a disfrutar segtn el articulo 47; la proteccién integral de los
hijos y de las madres, recogida en el articulo 39.2, etc.#!

Ley General de Sanidad -LGS*?- nace por no poderse demorar més
la reforma sanitaria ante el reconocimiento Constitucional del derecho
a la proteccion de la salud, derecho que, para ser efectivo, requiere que
los poderes publicos la adopten las medidas idéneas para satisfacerlo.
La otra razon que hace necesaria la LGS es por la organizacion de las
Comunidades Auténomas en todo el territorio del Estado, a las cuales

se les ha reconocido en sus Estatutos amplias competencias en materia
de Sanidad?*3.

El objeto de la Ley es el derecho a la proteccién de la salud, recogi-
do en su articulo 1:

Titulo Preliminar
Del derecho a la proteccion de la salud
Articulo 1.

1. La presente Ley tiene por objeto la regulacién general de todas
las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la protec-
cién de la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de
la Constitucién.

2. Son titulares del derecho a la proteccién de la salud y a la aten-
cién sanitaria todos los espafoles y los ciudadanos extranjeros
que tengan establecida su residencia en el territorio nacional.

3. Los extranjeros no residentes en Espafia, asi como los espafio-
les fuera del territorio nacional, tendran garantizado tal dere-
cho en la forma que las leyes y convenios internacionales esta-
blezcan.

4. Para el ejercicio de los derechos que esta Ley establece estan
legitimadas, tanto en la via administrativa como jurisdiccional,
las personas a que se refiere el apartado 2 de este articulo.

La LGS es una norma basica y de aplicacién en toda Espana**. En
esta Ley se incorpora el derecho a la proteccion de la salud y el de
garantizar la asistencia sanitaria, rehabilitacién y asistencia social.

41 Manuel JIMENEZ DE PARGA Y CABRERA. El Derecho Constitucional a la Proteccién de
la Salud. http://www.madrid.org/cs/Satellite?blobcol=urldata&blobheader=application%2 Fpdf&
blobheadernamel=Content-Disposition&blobheadervaluel =filename%3Dderecho consti.
pdf&blobkey=id&blobtable=MungoBlobs&blobwhere=1158621445699&ssbinary=true.

42 La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad; en adelante, LGS.

43 Ley 14/1986, General de Sanidad, de 25 de abril de 1986, preambulo II.

44 Articulo 2. 1. Esta Ley tendr4 la condicién de norma basica en el sentido previsto en el
articulo 149.1.16 de la Constitucion y sera de aplicacion a todo el territorio del Estado, excepto
los articulos 31, apartado 1, letras b) y ¢), y 57 a 69, que constituiran derecho supletorio en aque-
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Articulo 6

Las actuaciones de las Administraciones Publicas Sanitarias esta-
ran orientadas:

1. A la promocién de la salud.

2. A promover el interés individual, familiar y social por la salud
mediante la adecuada educacién sanitaria de la poblacién.

3. A garantizar que cuantas acciones sanitarias se desarrollen
estén dirigidas a la prevencién de las enfermedades y no sélo a
la curacién de las mismas.

4. A garantizar la asistencia sanitaria en todos los casos de pérdi-

da de la salud.

5. A promover las acciones necesarias para la rehabilitacién fun-
cional y reinsercién social del paciente.

Con la LGS se establecen los derechos de las personas en relacion a
la sanidad. Es un reconocimiento que marcara un antes y un después,
tanto en la relacion médico paciente, como en la capacidad de las per-
sonas para decidir sobre su cuerpo. Asi, todos los derechos que se reco-
nocen en ella son importantes, pero los que defienden la informacion,
que por su importancia esta reconocido en el articulo 9 y 10.2%5, y el
consentimiento, articulo 10.3, marcaran un paso adelante en la autono-
mia de las personas?.

llas Comunidades Auténomas que hayan dictado normas aplicables a la materia que en dichos
preceptos se regula.

2. Las Comunidades Auténomas podran dictar normas de desarrollo y complementarias de
la presente Ley en el ejercicio de las competencias que les atribuyen los correspondientes Esta-
tutos de Autonomia.

45 Tenemos que recordar que la informacién es la base para que la persona pueda ejercer
sus derechos, si no se tiene informacioén, por ejemplo, no se puede consentir.

46 Articulo 9. Los poderes ptiblicos deberan informar a los usuarios de los servicios del sis-
tema sanitario publico, o vinculados a él, de sus derechos y deberes.

Articulo 10. Todos tienen los siguientes derechos con respecto a las distintas administracio-
nes publicas sanitarias:

1. Al respeto a su personalidad, dignidad humana e intimidad sin que pueda ser discrimina-
do por razones de raza, de tipo social, de sexo, moral, econémico, ideolégico, politico o sindical.

2. Alainformacién sobre los servicios sanitarios a que puede acceder y sobre los requisitos
necesarios para su uso.

3. A la confidencialidad de toda la informacién relacionada con su proceso y con su estan-
cia en instituciones sanitarias publicas y privadas que colaboren con el sistema publico.

4. A ser advertido de si los procedimientos de pronéstico, diagnéstico y terapéuticos que se
le apliquen pueden ser utilizados en funcién de un proyecto docente o de investigacién, que, en
ningdn caso, podra comportar peligro adicional para su salud. En todo caso sera imprescindi-
ble la previa autorizacién y por escrito del paciente y la aceptacion por parte del médico y de la
Direccién del correspondiente Centro Sanitario.

5. A que se le dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacién
completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnéstico, pronéstico y
alternativas de tratamiento.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Y en el derecho a la salud es muy necesario sefialar la importancia que
tienen las medidas preventivas, ya sea a edades tempranas como en eda-
des mas tardias, en el ejercicio del derecho de la salud. Siendo la preven-
cion y la promocion de la salud la primera prioridad que marca la LGS#7.
Pues si pensamos un momento, en el derecho a la proteccion de la salud
que se establece en nuestra Constitucién, lo que se puede proteger es la
prevenciéon. La enfermedad no se pede erradicar, pero si prevenir; si se
pueden poner medidas para que las personas tengan una mejor calidad de
vida. Por ejemplo, con la higiene y seguridad en el trabajo o disminuyen-
do la polucién y los humos, o evitando téxicos en los alimentos, o téxicos
en el ambiente. Y las exigencias de las medidas preventivas también estan
la prevencién de las secuelas y de las discapacidades. Por tanto, la preven-
cién es un objetivo prioritario en la LGS y las actuaciones de las distintas
Administraciones Publicas Sanitarias deberan estar orientadas a ello®.

6. A la libre eleccion entre las opciones que le presente el responsable médico de su caso,
siendo preciso el previo consentimiento escrito del usuario para la realizacién de cualquier
intervencién, excepto en los siguientes casos:

a) Cuando la no intervencién suponga un riesgo para la salud publica.

b) Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso, el derecho corresponde-

ra a sus familiares o personas a él allegadas.

¢) Cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o

existir peligro de fallecimiento.

7. A que se le asigne un médico, cuyo nombre se le dard a conocer, que sera su interlocutor
principal con el equipo asistencial. En caso de ausencia, otro facultativo del equipo asumira tal
responsabilidad.

8. A que se le extienda certificado acreditativo de su estado de salud, cuando su exigencia
se establezca por una disposicién legal o reglamentaria.

9. A negarse al tratamiento, excepto en los casos sefialados en el apartado 6; debiendo, para
ello, solicitar el alta voluntaria, en los términos que sefiala el apartado 4 del articulo siguiente.

10. A participar, a través de las instituciones comunitarias, en las actividades sanitarias, en
los términos establecidos en esta Ley y en las disposiciones que la desarrollen.

11. A que quede constancia por escrito de todo su proceso. Al finalizar la estancia del usua-
rio en una Institucién hospitalaria, el paciente, familiar o persona a él allegada recibira su Infor-
me de Alta.

12. A utilizar las vias de reclamacién y de propuesta de sugerencias en los plazos previstos.
En uno u otro caso debera recibir respuesta por escrito en los plazos que reglamentariamente
se establezcan.

13. A elegir el médico y los demas sanitarios titulados de acuerdo con las condiciones con-
templadas en esta Ley, en las disposiciones que se dicten para su desarrollo y en las que regulen
el trabajo sanitario en los Centros de Salud.

14. A obtener los medicamentos y productos sanitarios que se consideren necesarios para
promover, conservar o restablecer su salud, en los términos que reglamentariamente se establez-
can por la Administracién del Estado.

15. Respetando el peculiar régimen econémico de cada servicio sanitario, los derechos con-
templados en los apartados 1, 3, 4, 5, 6, 7, 9 y 11 de este articulo seran ejercidos también con
respecto a los servicios sanitarios privados.

47 Este principio se defiende en la LGS en el capitulo primero del Titulo Primero, denomi-
nado; de los principios generales:

Articulo 3. 1. Los medios y actuaciones del sistema sanitario estaran orientados prioritaria-
mente a la promocién de la salud y a la prevencién de las enfermedades.

48 Articulo 6. Las actuaciones de las Administraciones Publicas Sanitarias estaran orien-
tadas:
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Como afirma la OMS%?, “el derecho a la salud obliga a los Estados a
generar condiciones en las cuales todos puedan vivir lo mas saludable-
mente posible”. Esto significa que todas las personas deben tener garan-
tizados aquellos derechos que mejoren su calidad de vida, como son el
acceso a los servicios de salud, unas condiciones de trabajo saludables
y seguras, vivienda adecuada y alimentos nutritivos. Y también aspec-
tos preventivos y de rehabilitacion.

El derecho a la salud esta consagrado en numerosos tratados inter-
nacionales y regionales de derechos humanos y en las constituciones de
paises de todo el mundo. Entre los muchos acuerdos que se han produ-
cido en las tltimas décadas. A continuacién enumeramos algunos ejem-
plos de tratados de las Naciones Unidas sobre derechos humanos en los
que el derecho a la proteccién de la salud se encuentra protegido:

¢ El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Cultu-
rales, de 1966.

¢ La Convencién sobre la eliminacién de todas las formas de discri-
minacién contra la mujer, de 1979.

¢ La Convencién sobre los Derechos del Nifio, de 1989.

* La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, de 2007.

Igualmente se defiende este derecho en tratados regionales. A modo
de ejemplo:

e La Carta Social Europea, de 1961.
e La Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos, de 1981.

¢ FEl Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos
Humanos en materia de Derechos Econémicos, Sociales y Cultu-
rales (Protocolo de San Salvador), de 1988.

Por tanto, segiin la Ley General de Sanidad, y la propia Constitucion,
todas las personas, tengan alguna discapacidad o no, tienen derecho a
la proteccién de la salud y la asistencia sanitaria. Derecho reconocido

1. A la promocién de la salud.

2. A promover el interés individual, familiar y social por la salud mediante la adecuada edu-
cacién sanitaria de la poblacién.

3. A garantizar que cuantas acciones sanitarias se desarrollen estén dirigidas a la preven-
cién de las enfermedades y no sélo a la curacion de las mismas.

¥ hitp://mwww.who.int/mediacentre/factsheets/fs323/es/index.html
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igualmente en las distintas Leyes de Ordenacién Sanitaria de las Comu-
nidades Auténomas se establece idéntico derecho°.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
que ha entrado en vigor el 3 de mayo de 2008, establece el reconocimien-
to del derecho a la salud de las personas con alguna discapacidad, tenien-
do en cuenta que las personas con discapacidad requieren una mayor
atencién y servicios. Por ejemplo, una persona con paralisis cerebral
requiere una rehabilitacién durante mucho tiempo, incluso a lo largo de
toda su vida, este reconocimiento hace una llamada de atencién a los
estados para que se establezca de forma real. La Convencién es un gran
paso adelante en la consolidacion de los derechos de las personas con dis-
capacidad y también en todo lo relacionado con el derecho a la salud. Su
articulo 25, establece un importante nivel de exigencia a los estados para
que todas las personas puedan hacer efectivo un derecho tan importante
como es el de la salud y merece ser comentado punto a punto.

La Convencién, en el articulo 25, establece que los Estados han de
reconocer “que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar
del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de
discapacidad”. Para ello tienen que adoptar las medidas pertinentes
para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de
salud, incluida la rehabilitacién. Aspecto, este dltimo, muy importante
porque se especifica que la rehabilitacién es uno de los tratamientos
maés importantes para que muchas personas puedan tener una acepta-
ble calidad de vida. Detallando una serie de aspectos a los que se van a
ver obligados los paises que ratifiquen el Convenio.

“a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y
atencién de la salud gratuitos o a precios asequibles de la mis-
ma variedad y calidad que a las demas personas, incluso en el
ambito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud
publica dirigidos a la poblacién;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las perso-
nas con discapacidad especificamente como consecuencia de

50 Por ejemplo, la Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacién Sanitaria de Castilla-La
Mancha, afirma en su articulo 3 que: “Son titulares de los derechos y deberes contemplados en esta
Ley, en relacion con el Sistema Sanitario de Castilla-La Mancha, todas las personas que residan en
los municipios de la Comunidad Auténoma. Quienes no residan en ella gozardn de dichos derechos
en la forma y condiciones previstas en la legislacion estatal y en los Convenios nacionales e inter-
nacionales que les sean de aplicacion”.

La Ley 72/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacién Sanitaria de la Comunidad de Madrid,
en su articulo 3 establece que: “El Sistema Sanitario de la Comunidad de Madrid es el conjunto
de recursos, normas, medios organizativos y acciones, orientados a satisfacer el derecho a la pro-
teccion de la salud”.
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su discapacidad, incluidas la pronta deteccién e intervencién,
cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al
maximo la aparicién de nuevas discapacidades, incluidos los
nifos y las nifias y las personas mayores;

¢) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las
comunidades de las personas con discapacidad, incluso en las
zonas rurales;

d

~

Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las per-
sonas con discapacidad atencién de la misma calidad que a las
demads personas sobre la base de un consentimiento libre e
informado, entre otras formas mediante la sensibilizacién res-
pecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las
necesidades de las personas con discapacidad a través de la
capacitacién y la promulgacion de normas éticas para la aten-
cién de la salud en los &mbitos publico y privado;

e) Prohibiran la discriminacién contra las personas con discapa-
cidad en la prestacion de seguros de salud y de vida cuando
éstos estén permitidos en la legislacion nacional, y velaran por
que esos seguros se presten de manera justa y razonable;

/) Impedirdn que se nieguen, de manera discriminatoria, servi-
cios de salud o de atencién de la salud o alimentos sélidos o
liquidos por motivos de discapacidad”.

El derecho a la salud también se reconoce en la Convencién sobre los
Derechos del Nifio>!, en la que se reconoce “el derecho del nifio al dis-
frute del mas alto nivel posible de salud y a servicios para el tratamien-
to de las enfermedades y la rehabilitacién de la salud. Los Estados Par-
tes se esforzaran por asegurar que ningun nifio sea privado de su
derecho al disfrute de esos servicios sanitarios”>2.

En el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se
establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de
Salud y el procedimiento para su actualizacién, se establece el conte-
nido de la cartera de servicios comunes de las prestaciones sanitarias
de la salud publica, la atencién primaria, la atencién especializada, la
atencion de urgencia, la prestacién farmacéutica, ortoprotésica, de
productos dietéticos y de transporte sanitario>3. Siendo la prevencién
un aspecto importante para poder incluirse dentro de la cartera de

51 Adoptada y abierta a la firma y ratificacién por la Asamblea General en su resolucién
44/25, de 20 de noviembre de 1989. Entrada en vigor: 2 de septiembre de 1990.

52 Convencién sobre los derechos del nifio. Articulo 24.

53 Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de ser-
vicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacién, ar-
ticulo 1.1.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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servicios®*. En este Real Decreto el derecho a la salud de las personas
con discapacidad se encuentra senalado ante los diversos problemas.
Dentro de la “cartera de servicios comunes de atencién primaria”, se
contempla la deteccion y seguimiento del nifio con discapacidades fisi-
cas y psiquicas®. Igualmente, se tiene en cuenta la atencién a la perso-
na mayor en situacién de riesgo: Valoracion clinica, sociofamiliar y del
grado de dependencia para las actividades de la vida diaria. Esta valo-
racion conlleva la elaboracién de un plan integrado de cuidados sanita-
rios y la coordinacién con atencién especializada y los servicios socia-
les, con la finalidad de prevenir y atender la discapacidad y la
comorbilidad asociada®®. Teniendo una singular importancia la preven-
cién de la violencia en personas que tienen un riego mayor como las
personas mayores, nifios y personas con discapacidad>’. Otros aspectos
senalados en la cartera de servicios en los que se especifica a las perso-
nas vulnerables son:

e La prevenciéon y educacion sanitaria de los aspectos relativos a la
salud buco dental, en el que se excluyen de la misma, entre otros
los tratamientos ortoddénticos, empastes o implantes, hace una
excepcién importante para personas con discapacidad que no pue-
dan ser tratados sin sedacién siendo, en estos casos, derivados a
centros donde puedan ser tratados adecuadamente38.

54 Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre. Articulo 5. Criterios y requisitos.

3. Para ser incluidos como parte de la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de
Salud, las técnicas, tecnologias o procedimientos deberan reunir todos los requisitos siguientes:

a) Contribuir de forma eficaz a la prevencién, al diagnéstico o al tratamiento de enferme-

dades, a la conservacién o mejora de la esperanza de vida, al autovalimiento o a la elimi-
nacién o disminucion del dolor y el sufrimiento.

b) Aportar una mejora, en términos de seguridad, eficacia, efectividad, eficiencia o utilidad

demostrada, respecto a otras alternativas facilitadas actualmente.

¢) Cumplir las exigencias que establezca la legislacién vigente en el caso de que incluyan la

utilizacién de medicamentos, productos sanitarios u otros productos

55 Real Decreto 1030/2006, anexo II. 6.1.6.c.

56 Real Decreto 1030/2006, anexo II. 6.5.3

57 Real Decreto 1030/2006. Anexo II. 6. Atenciones y servicios especificos relativos a la mujer,
la infancia, la adolescencia, los adultos, la tercera edad, los grupos de riesgo y los enfermos cronicos.

6.6. Deteccién y atencién a la violencia de género y malos tratos en todas las edades, espe-
cialmente en menores, ancianos y personas con discapacidad.

6.6.1. Deteccién de situaciones de riesgo.

6.6.2. Anamnesis, y en su caso exploracion, orientada al problema en las situaciones de ries-
go y ante sospecha de malos tratos.

6.6.3. Comunicacién a las autoridades competentes de aquellas situaciones que lo requie-
ran, especialmente en el caso de sospecha de violencia de género o de malos tratos en menores,
ancianos y personas con discapacidad vy, si procede, a los servicios sociales.

6.6.4. Establecimiento de un plan de intervencién adaptado a cada caso.

58 Real Decreto 1030/2006. Anexo 1II. 9. Atencion a la salud bucodental

Comprende las actividades asistenciales, diagnésticas y terapéuticas, asi como aquellas de
promocién de la salud, educacién sanitaria y preventivas dirigidas a la atencién a la salud buco-
dental.
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La
logia.

La

9.1

9.2.

9.3.

9.4.

9.5.

9.6.

Los problemas de urgencia en los que se sospeche violencia de
género. En estos casos existe el mandato de comunicar cualquier
sospecha.

Y algo tan importante para las personas con alguna discapacidad
como es el derecho a la prestacién de proétesis y las ortoprétesis,
definidos en el RD 1030/2006 como “la prestacién ortoprotésica
consiste en la utilizacién de productos sanitarios, implantables o
no, cuya finalidad es sustituir total o parcialmente una estructura

indicacion de esta prestacion se realiza por los odontélogos y especialistas en estomato-

atencién bucodental en atencién primaria tiene el siguiente contenido:
. Informacién, educacién para la salud y, en su caso, adiestramiento en materia de higie-
ne y salud bucodental.
Tratamiento de procesos agudos odontolégicos, entendiendo por tales los procesos
infecciosos y/o inflamatorios que afectan al drea bucodental, traumatismos oseodenta-
rios, heridas y lesiones en la mucosa oral, asi como la patologia aguda de la articula-
cién témporo-mandibular. Incluye consejo bucodental, tratamiento farmacolégico de la
patologia bucal que lo requiera, exodoncias, exodoncias quirtrgicas, cirugia menor de
la cavidad oral, revision oral para la deteccién precoz de lesiones premalignas vy, en su
caso, biopsia de lesiones mucosas.

Exploracién preventiva de la cavidad oral a mujeres embarazadas: Incluye instruccio-

nes sanitarias en materia de dieta y salud bucodental, acompafiadas de adiestramiento

en higiene bucodental, y aplicacion de flaor tépico de acuerdo a las necesidades indivi-
duales de cada mujer embarazada.

Medidas preventivas y asistenciales para la poblacién infantil de acuerdo con los pro-

gramas establecidos por las administraciones sanitarias competentes: Aplicacion de fla-

or tépico, obturaciones, sellados de fisuras u otras.

Se consideran excluidos de la atencién bucodental basica los siguientes tratamientos:

9.5.1. Tratamiento reparador de la denticién temporal.

9.5.2. Tratamientos ortodéncicos.

3. Exodoncias de piezas sanas.

4. Tratamientos con finalidad exclusivamente estética.

5. Implantes dentarios.

6. Realizacion de pruebas complementarias para fines distintos de las prestacio-
nes contempladas como financiables por el Sistema Nacional de Salud en esta
norma.

En el caso de personas con discapacidad que, a causa de su deficiencia, no son capaces

de mantener, sin ayuda de tratamientos sedativos, el necesario autocontrol que permi-

ta una adecuada atencién a su salud bucodental, para facilitarles los anteriores servi-
cios seran remitidas a aquellos ambitos asistenciales donde se les pueda garantizar su
correcta realizacion.

59 Real Decreto 1030/2006. Anexo IV. Cartera de servicios comunes de prestacién de aten-
cién de urgencia

La
clinica

atencién de urgencia es aquella que se presta al paciente en los casos en que su situacion
obliga a una atencién sanitaria inmediata. Se dispensard tanto en centros sanitarios

como fuera de ellos, incluyendo el domicilio del paciente y la atencién in situ, durante las 24
horas del dia, mediante la atencién médica y de enfermeria, y con la colaboracién de otros pro-
fesionales.

2. Contenido

2.8

. La comunicacion a las autoridades competentes de aquellas situaciones que lo requie-

ran, especialmente en el caso de sospecha de violencia de género o de malos tratos en menores,
ancianos y personas con discapacidad.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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corporal, o bien modificar, corregir o facilitar su funcién. Com-
prendera los elementos precisos para mejorar la calidad de vida y
autonomia del paciente. Esta prestacién se facilitara por los servi-
cios de salud o dara lugar a ayudas econémicas, en los casos y de
acuerdo con las normas que reglamentariamente se establezcan
por parte de las administraciones sanitarias competentes”®. Y en
el RD se detalla que la prestaciéon ortoprotésica comprende los
implantes quirdrgicos, las prétesis externas, las sillas de ruedas,
las ortesis y las orto-proétesis especiales®l. Los grupos y subgrupos
de las diferentes prestaciones ortoprotésicas basicas se encuentran
detallados en el Real Decreto 1030/2006, siendo las Comunidades
Auténomas las competentes en prestar este servicio por lo que pue-
den ofertar prestaciones de mayor calidad, o prestaciones no
incluidas en esta norma, pero todas las Comunidades Auténomas
han de ofertan como minimo las prestaciones ortoprotésicas que
se exigen en esta norma. Ademas, los requisitos generales para la
obtencién de las prestaciones ortoprotésicas se detallan en el Real
Decreto, con el fin de garantizar unos minimos en todas las Comu-
nidades Auténomas®2.

60 Real Decreto 1030/2006, anexo VI. Cartera de servicios comunes de prestacién ortoproté-

sica.

61 Real Decreto 1030/2006, anexo VI. 1.1.
62 Real Decreto 1030/2006, anexo VI.5. Requisitos generales:

5.1

5.2.

5.3.

. Los productos sanitarios incluidos como prestacién ortoprotésica, para poder ser sumi-
nistrados y utilizados, deben cumplir los requisitos contemplados en la legislacion
vigente que les resulte de aplicacion.

Los establecimientos sanitarios elaboradores de ortoprétesis a medida y los que las

adaptan individualizadamente deben reunir los requisitos que en cada momento esta-

blezca la administracién sanitaria competente, a fin de que se salvaguarde una correc-
ta elaboracién y adecuacion de la prestacion prescrita al paciente.

Para las protesis externas, las sillas de ruedas, ortesis y ortoproétesis especiales, son de

aplicacion los siguientes aspectos:

5.3.1. La entrega de uno de estos productos al usuario ha de ir acompanada del certi-
ficado de garantia y una hoja informativa con las recomendaciones precisas para
la mejor conserva-cién del mismo en condiciones de utilizacién normal y las
advertencias para evitar su mal uso, de acuerdo con lo que establezca en cada
caso la administracién sanitaria competente.

5.3.2. Cuando se trate de productos que requieren una adaptacion especifica al pa-
ciente:

a) Correran a cargo del establecimiento cuantas rectificaciones imputables a la
elaboracion y adaptacién sean precisas.

b) En la elaboracion de los productos, el establecimiento se ajustard siempre a
las indicacio-nes consignadas por el especialista prescriptor.

¢) En los casos que se determine, una vez obtenida la prestacién por el usuario,
el especialista prescriptor comprobara que el articulo se ajusta rigurosamen-
te a sus indicaciones y se adapta perfectamente al paciente.

5.3.3. En el caso de articulos susceptibles de renovacién, ésta puede concederse, cuan-
do no sea debida al mal trato del usuario, en las condiciones que al efecto se
determinen por la admi-nistracién sanitaria competente en la gestién de la pres-
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Sobre las ayudas técnicas y tecnolégicas, como se demanda desde el
CERMI, es necesario la revisién de ortoproétesis y de ayudas técnicas
contenidas en el Catalogo Ortoprotésico para actualizarlas, acomodar-
las y aquilatarlas a la realidad de las personas con discapacidad, ajus-
tando su concesién a cada necesidad concreta y no a unos supuestos
preestablecidos, asi como a los avances y progresos experimentados en
este Ambito de la atencién socio-sanitaria. Todo ello, eliminando las dis-
criminaciones existentes en la cobertura por razén de edad®3.

El derecho a la salud abarca los siguientes elementos esenciales
como explica la OMS®4;

1. “Disponibilidad: contar con un namero suficiente de centros sani-
tarios y servicios publicos de salud, asi como también, de programas
sanitarios”.

2. Accesibilidad Los establecimientos, bienes y servicios de salud
deben ser accesibles a todos.

La accesibilidad debe entenderse desde los 4 aspectos siguientes:

¢ No discriminacién, Los centros sanitarios han de ser accesibles a
los sectores méas vulnerables como las personas con discapacidad,
menores y personas mayores.

¢ Accesibilidad fisica, tanto en la distribucién geografica como que
los centros sean sin barreras fisicas ni sensoriales.

e Acceso a la informacién, promoviendo una informacién clara,
completa y accesible para todas las personas, propiciando forma-
tos en braille, de facil lectura, y otras formas que facilite la comu-
nicacion y la informacion.

e Accesibilidad econémica, asequibilidad y sin discriminacién a per-
sonas que tengan enfermedades o alguna discapacidad. Esto es
muy importante pues ya se existen en muchos seguros exclusiones

tacion. Ademaés para aquellos productos susceptibles de renovacién que requieren una
elaboracion y/o adaptacion individualizada, se debe tener en cuenta la edad del pacien-
te para fijar el periodo de renovacién, de modo que se adecue a la etapa de crecimien-
to de los nifios y a los cambios morfolégicos derivados de la evo-lucién de la patologia.

5.4. En el caso de los implantes quirdrgicos se ha de facilitar a los pacientes una hoja infor-
mativa con las instrucciones asi como las recomendaciones, contraindicaciones y pre-
cauciones que deben tomarse en su caso.

63 CAYO PEREZ, Luis. Discapacidad y Asistencia Sanitaria: Propuesta de mejora. Comité

Esparfiol de Representantes de Personas con Discapacidad — CERMI; Madrid, 2006: 60.
64 http//www.who.int/mediacentre/factsheets/fs323/es/index.html
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o aumento de las primas cuando una persona tiene alguna disca-
pacidad®>.

3. Aceptabilidad. Todos los centros y servicios de salud deberan ser
respetuosos de la ética médica y culturalmente apropiados, igualmente
seran sensibles a las diferencias de género y edad de las personas.

4. Calidad. Los centros y servicios de salud deberan ser apropiados
desde el punto de vista cientifico y médico y ser de buena calidad.

Al igual que todos los derechos humanos, la OMS mantiene que el
derecho a la salud impone a los Estados Partes tres tipos de obliga-
ciones®®:

* Respetar. Exige abstenerse de injerir en el disfrute del derecho a la
salud.

* Proteger. Requiere adoptar medidas para impedir que terceros
(actores que no sean el Estado) interfieran en el disfrute del dere-
cho a la salud.

e Cumplir. Requiere adoptar medidas positivas para dar plena efec-
tividad al derecho a la salud.

En la Recomendacién Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Esta-
dos miembros sobre el Plan de Accién del Consejo de Europa para la
promocién de derechos y la plena participacion de las personas con dis-
capacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad en Europa 2006-2015%7 defiende el derecho a la salud y en
su linea de accién n.° 9 afirma:

“Las personas con discapacidad tienen el mismo derecho que los
deméas miembros de la sociedad a unos servicios sanitarios de cali-
dad y a unos tratamientos y tecnologias apropiados para que su esta-
do de salud sea el mejor posible. Ciertas personas con discapacidad
necesitan servicios sanitarios especiales e innovadores para mejorar
su calidad de vida. Las personas con discapacidad y, en su caso, sus
representantes deberian ser consultados y asociados plenamente al

65 La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad exige un trato igual
para las personas con discapacidad en relacién a los seguros médicos. Afirma en el articulo 25.¢)
“Prohibiran la discriminacién contra las personas con discapacidad en la prestacién de seguros
de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacién nacional, y velardn por que
esos seguros se presten de manera justa y razonable”.

6 http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs323/es/index.html

67 Adoptada por el Comité de Ministros el 5 de abril de 2006, durante la 961* reunién de
Delegados de Ministros.
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proceso decisorio relativo a los programas de atencién personaliza-
dos. Este enfoque sittia a la persona con discapacidad en el centro del
proceso de planificacién y de concepcién de la asistencia sanitaria y
e permite adoptar, con conocimiento de causa, decisiones sobre su
1 te adopt: n con nto d d n b
salud”.

El derecho a la salud es un derecho ya consolidado y reconocido y
ahora requiere que su efectividad sea real. Asi, el Sistema Nacional de
la Salud tiene por objetivo y finalidad, como afirma el Tribunal Consti-
tucional, garantizar la proteccién de la salud de los ciudadanos, come-
tido que se instrumentaliza a través de un conjunto de servicios y pres-
taciones sanitarias de caracter preventivo, terapéutico, de diagndstico,
de rehabilitacién, asi como de promocién y mantenimiento de la
salud®®. Este derecho debe ser interpretado como un derecho inclusi-
vo que no so6lo abarca la atencién de los procesos de enfermedad pro-
piamente dicha, también debe incluir los principales factores determi-
nantes de la salud, como, entre otros, todos los aspectos relativos a la
promocién y prevencién de la salud y de la enfermedad, la educacion
sanitaria, la educacién sexual, la planificacién familiar, el acceso al
agua limpia potable, un aire con la minima contaminacion, la atencién
del medio ambiente, condiciones sanitarias adecuadas, el suministro de
alimentos de calidad, una nutricién apropiada, una vivienda salubre y
con higiene, todo lo relacionado con condiciones apropiadas en el tra-
bajo y la salud laboral.

B) Problemas de accesibilidad en la sanidad. Diserio para todos

La accesibilidad es muy importante para todos los servicios pero
representa una mayor importancia para un servicio prioritario para la
persona como es la salud. Si los servicios sanitarios no son accesibles
muchas personas no van a poder acceder a ellos. Su importancia es
reconocida por todas las organizaciones y administraciones siendo uno
de los principios de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad®. En su Preambulo reconoce “la importancia de la
accesibilidad al entorno fisico, social, econémico y cultural, a la salud y
la educacién y a la informacién y las comunicaciones, para que las per-
sonas con discapacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos

68 Sentencia del Tribunal Constitucional, recurso de inconstitucionalidad nim. 297/97, pro-
movido por el Presidente el Gobierno contra el art. 51 y la disposicién adicional vigésimo quin-
ta de la Ley del Parlamento de Canarias 5/1996, de 27 de diciembre, de Presupuestos generales
de la Comunidad Auténoma para 1997. Fundamentos Juridicos 5.

69 El articulo tres de la Convencién establece los ocho principios de la misma, y el punto f,
es la accesibilidad.
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humanos y las libertades fundamentales”. Y en el articulo 9 establece
que para que “las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida”
se deberan adoptar medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas,
al entorno fisico, el transporte, la informacion y a los servicios publicos
y privados. Especificando la necesidad de eliminar las barreras de acce-
so en los edificios, las vias publicas, el transporte y otras instalaciones
exteriores e interiores como escuelas, viviendas, instalaciones médicas
y lugares de trabajo’0. Llegandose al acuerdo de adoptar las medidas
necesarias para’l:

a) Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicacién de normas mini-
mas y directrices sobre la accesibilidad de las instalaciones y los
servicios abiertos al publico o de uso publico.

b) Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalacio-
nes y servicios abiertos al publico o de uso publico tengan en
cuenta todos los aspectos de su accesibilidad para las personas
con discapacidad.

¢) Ofrecer formacion a todas las personas involucradas en los pro-
blemas de accesibilidad a que se enfrentan las personas con dis-
capacidad.

d) Dotar a los edificios y otras instalaciones abiertas al publico de
sefializacién en Braille y en formatos de facil lectura y compren-
sion.

e) Ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios,
incluidos guias, lectores e intérpretes profesionales de la lengua
de senas, para facilitar el acceso a edificios y otras instalaciones
abiertas al publico.

f) Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las per-
sonas con discapacidad para asegurar su acceso a la informacién.

g) Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos
sistemas y tecnologias de la informacién y las comunicaciones,
incluida Internet.

El acceso al sistema sanitario es una cuestién de preocupacién gene-
ral, pues el resultado de la atencién sanitaria, el resultado de un trata-
miento o procedimiento sanitario, va a depender del grado de comuni-
cacion y de la facilidad de acceder a la informacién o al propio centro.

70 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 9.1.a.
71 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 9.2.
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Algunos problemas hacen mucho mas dificil la comunicacién y la acce-
sibilidad, como la sordera, la falta de visién, algunos trastornos intelec-
tuales y mentales, o algunos problemas fisicos. En concreto, las perso-
nas con trastornos del espectro autista presentan una serie de
deficiencias, como la ausencia de sistemas de comunicacion, escasez de
habilidades para expresar deseos o quejas, niveles alterados de la per-
cepcién de malestar, dificultad para adaptarse a situaciones nuevas.
Estas caracteristicas, unidas al poco conocimiento por parte del sistema
sanitario del propio sindrome y de particularidades en el trato, hacen
que la comunicacién y la basqueda de una correcta atencién sanitaria
se vean dificultadas’2.

Luis CAYO expresa el problema de la accesibilidad y los derechos de
las personas’3:

“Las barreras, es decir, el conjunto de obstaculos de distinto tipo
que de algtin modo dificultan o impiden la plena participacién de las
personas con discapacidad en la sociedad, representan objetivamen-
te una limitacién para el ejercicio de los derechos mas basicos que,
en una sociedad democrética avanzada, asisten a cualquier ciudada-
no. Los conceptos de eliminacién de barreras, adaptacién y andlogos,
estan quedando trasnochados. Y no porque la no existencia de barre-
ras, la adecuacién del entorno a las personas que se separan del
canon medio de ciudadano, el que determina el patrén de normali-
dad, sean una realidad, sino porque se han mostrado claramente
insuficientes para resolver aceptablemente el problema del acceso,
en igualdad de condiciones, a los bienes, productos y servicios que
ofrece la sociedad por parte de las personas con discapacidad.

La accesibilidad, el acceso universal y el disefio para todos no son
un capricho de unos seres “diferentes” que la sociedad, los poderes
publicos, irdn atendiendo magnanimamente y por via de concesién
otorgada en funcién de la disponibilidad o de que otras cosas maés
urgentes o méas llamativas les hagan un hueco; estos nuevos concep-
tos, que han de sustituir al de eliminacién de barreras, de corto
alcance, son, o han de ser auténticos derechos, derechos exigibles,
cuyo incumplimiento sea considerado, a todos los efectos, una vulne-
racién de un derecho civil, ciudadano. Que una persona con discapa-
cidad no pueda tomar el metro o el autobts, o que una persona sor-
da no tenga medio de entrar en contacto con un servicio de urgencias
sanitarias (061, 112, etc.), no son meras molestias o inconveniencias,
sino verdaderos actos de discriminacién que, una sociedad democra-
tica y avanzada, no puede permitir”.

72 La Federacién Autismo Castilla y Le6n ha puesto en marcha el proyecto de investigacién
socio-sanitaria: “La accesibilidad del sistema sanitario en las personas con TEA”. http://info.
autismo.org.es/AE/infoAutismo/Boletin_20061102/castillayleon_TEA.htm

73 CAYO PEREZ, L. Op. cit.: 40-41.
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Actualmente existen importantes problemas de accesibilidad a la
atencioén sanitaria para las personas con discapacidad. A pesar que en
el 2000 se firmé un convenio marco de colaboracién entre el Ministe-
rio de Sanidad y Consumo y el CERMI sobre atencién sociosanitaria,
salud y consumo a las personas con discapacidad, queda mucho por
hacer. Fue un convenio de colaboraciéon que suponia un compromiso
de mejorar las condiciones de vida, salud y consumo de las personas
con discapacidad. Para ello, se intentaba arbitrar iniciativas, progra-
mas y acciones en los ambitos de competencia de este departamento
ministerial. El convenio proponia también la inclusién de la discapaci-
dad como materia en los programas formativos para mejorar la cuali-
ficacién del personal sanitario; asi como la revisién del catalogo orto-
protésico y el régimen de ayudas técnicas. Por otra parte, se abordaba
la proteccién del consumidor discapacitado, la promocién de la acce-
sibilidad y la eliminacién de barreras en los centros dependientes del
Ministerio de Sanidad’. Pero no se llevé a término y ahora se estan
estudiando en el Ministerio de Sanidad y Consumo protocolos para
una mejor accesibilidad para las personas con discapacidad en el ambi-
to de la salud”.

Una informacién accesible es prioritaria para que la persona pue-
da saber déonde tiene que dirigirse en caso de tener un problema, y se
hace necesario que sea clara, veraz y totalmente accesible. Para que
las personas puedan acceder a la sanidad han de conocer los servi-
cios. A la falta de informacién accesible se anade el que en muchos
centros, todavia hoy, existen barreras arquitecténicas que dificultan
la entrada y salida de los mismos. Igualmente, dentro de los hospita-
les y otros centros sanitarios, existen grandes problemas que dificul-
tan la accesibilidad; desde mobiliario no pensado para personas con
problemas fisicos a cuartos de bafio inaccesibles, como importantes
barreras para las personas con alguna discapacidad sensorial, pues
existen importantes problemas de comunicacién con las personas
sordas o ciegas. Aunque parezca mentira, todavia hoy apenas existe
informacién especialmente dirigida a personas sordas o ciegas. Asi,
por ejemplo, la informacién de los centros, los prospectos de los far-
macos o las indicaciones sanitarias deberian figurar en braille para
que las personas ciegas pudiesen entender cuestiones tan importantes
para su salud, y en formatos de facil lectura, para personas con pro-
blemas de comprension.

74 http//www.cermi.es/NR/rdonlyres/1A52A6B9-C122-47F9-AD2E-AB23E3110B6A/140/Bole-
tin3.PDF

75 http://www.todoancianos.com/temas-t-sanidadestudiarprotocolosparagarantizarlaaccesibi-
lidaddelosminusvlidosanuevoshospital-id-8968
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La discapacidad es una limitacién fisica, sensorial o intelectual que,
en la mayoria de los casos, conlleva necesidad de soporte humano y/o
técnico. En dicha situacién, todos sin excepcion, en algin momento,
hemos estado, estamos o podemos llegar a estar. Tales limitaciones se
pueden superar o al menos reducir si el medio en el que nos desenvol-
vemos es accesible para todos, si esta a nuestra disposicion la informa-
cién necesaria, si podemos participar de la forma méas auténoma posi-
ble, si la atencién es de calidad, si se produce un necesario e inevitable
cambio de creencias y actitudes negativas, de estereotipos, de temores
infundados y de prejuicios, si se implanta el respeto y se asegura la inti-
midad, y por ultimo se ha de tener una relacién normalizada con las
personas con discapacidad.

Los problemas de accesibilidad son tan importantes que el propio
Plan de Accién para las Mujeres con Discapacidad confirma esta proble-
matica y afirma’¢:

“La asistencia sanitaria de caracter universal en nuestro pais, no
se adecua a las necesidades y circunstancias de las mujeres con dis-
capacidad. Las leyes dictadas para eliminar las barreras arquitect6-
nicas, actitudinales y de comunicacién, que fueron concebidas para
mejorar el acceso al sistema puiblico de salud de las personas con dis-
capacidad se han mostrado incapaces de satisfacer las necesidades
especificas de las mujeres de este colectivo. Asi, por ejemplo, hay difi-
cultades de accesibilidad a los servicios dirigidos a las mujeres (gine-
cologia, obstetricia, planificacién familiar) el instrumental utilizado
en las consultas ginecolégicas (camillas, equipamiento para la reali-
zacion de las exploraciones, mamografias, etc.) no tiene en cuenta la
presencia de una mujer con silla de ruedas.

Asi mismo, se dan con frecuencia conductas inadecuadas y clara-
mente discriminatorias por parte del personal médico-sanitario,
como no dirigirse directamente a ellas a la hora de hacer preguntas
sobre lo que les ocurre, sino hablar con la persona acompanante.
Otras veces, se quita importancia a las dolencias de estas mujeres, tri-
buyéndolas a sus deficiencias.

Las dificultades que encuentran las mujeres con discapacidad en
el Aambito sanitario, les dificulta el disfrute de derechos esenciales
como el derecho a la maternidad, a la interrupcién voluntaria del
embarazo, o al desarrollo de su sexualidad.

Finalmente, se debe hacer referencia a las llamadas Enfermedades
Raras, es decir, aquellas cuya incidencia en la poblacién es inferior a

76 Plan de Accién para las Mujeres con Discapacidad 2007. Aprobado por el Consejo de
Ministros del 1 de diciembre de 2006. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Madrid,
2006: 49.
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cinco casos por cada diez mil habitantes. Con frecuencia, las enfer-
medades raras desembocan en discapacidad, debido a su caracter
degenerativo y buena parte de ellas tienen una prevalencia mayor
entre las mujeres que entre los hombres”.

Teniendo en cuenta los problemas que se plantean con frecuencia en
la relacion entre los profesionales de los servicios sociosanitarios y las
personas con alguna discapacidad que acuden a los centros, a modo de
resumen, propongo las siguientes actuaciones para mejorar la accesibi-
lidad y conseguir que la atencién a las personas con alguna discapaci-
dad se realice con calidad:

Infraestructuras arquitecténicas accesibles y adaptaciéon de las
consultas y de los accesos de los centros sanitarios.

Mobiliario accesible para facilitar la exploracién a las personas
con alguna discapacidad.

Trato natural, con el mismo respeto con que debe ser tratada toda
persona, evitando el trato paternalista.

Tiempo suficiente de atencién en consulta, ya que la discapacidad
suele conllevar a veces una cierta dificultad en la comunicacién y
en la exploracion.

Tener en cuenta al explorar, intervenir y/o movilizar las limitacio-
nes que presenta, o puede presentar, cada tipo de discapacidad.
Antes de actuar se ha de preguntar a la persona el tipo de discapa-
cidad que tiene, el grado de afectacion, los movimientos que pue-
de o no realizar, si tiene dolor al realizar algiin movimiento, si tie-
ne dificultades comunicativas o de comprensién...).

No asociar discapacidad con infelicidad o con un determinado
estado emocional.

Colocarse a la altura de la persona con discapacidad, de frente, e
informarle con claridad, evitando etiquetas y tecnicismos.

Reconocimiento implicito y explicito de la capacidad de decisién
de las personas con discapacidad como un derecho. Las personas
con discapacidad (si no estan “incapacitadas legalmente”) tienen
que poder decidir sobre las cuestiones que se plantean en el 4mbi-
to sanitario y que les competen directamente.

Dirigirse a la persona con discapacidad que estd enferma o tiene
algin problema de salud, y no a sus acompanantes, a menos que
no pueda comunicarse por si misma.

Reclamar de las administraciones publicas que todo el personal
que atiende a personas con discapacidad tenga formacién y habi-
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lidades especificas en este campo y asegurar la formacién conti-
nuada a cargo de las propias instituciones publicas.

e Tener en cuenta que no es pertinente indagar en el motivo de la
discapacidad, a menos que sea necesario para el proceso asisten-
cial sanitario.

¢ Ofrecer ayuda cuando las limitaciones que presentan puedan
impedir o dificultar su desenvolvimiento.

e En el caso de dificultades motrices, sensoriales o visuales, a la
hora de prestar servicio a las personas con estas caracteristicas,
cumplimentar solicitudes, formularios y recetas de forma clara e
inteligible.

¢ La mujer o el hombre con discapacidad no tiene por qué ir acom-
panado a los servicios sanitarios. Debe existir personal cualificado
para ayuda o apoyo en el vestir y en el desvestir; asi como para rea-
lizar las transferencias, cuando sea necesario.

* No negarles la posibilidad de que vayan acompafando a otras
personas a las que pueden ayudar, ya que seguramente lo hacen
en su vida cotidiana (por ejemplo, mujer con discapacidad que
lleva a su hijo/a a consulta, o acompania a sus padres, familiares
0 amigos).

e La sexualidad de la persona con discapacidad es idéntica al resto
de la poblacién. Ha de dispensarse a esta persona un trato norma-
lizado y si tiene algtin problema especifico tratarlo de la manera
mas efectiva.

¢ Las mujeres con discapacidad son mas vulnerables a la violencia y
los malos tratos, debido a la doble discriminacién a la que se ven
sometidas por razones de género y discapacidad. Es necesario que
los y las profesionales de la Salud tomen conciencia y muestren
una especial sensibilidad hacia esta realidad, implicandose de for-
ma activa en la deteccién de casos cuando una paciente presente
indicios de haber sufrido una agresién, incluidos el abuso y la
explotacion sexual. Aytidenlas a denunciar su situacién.

e Las mujeres con discapacidad tienen derecho a informarse y ser
informadas en lo referente a todos los procedimientos médicos,
incluida la planificaciéon familiar, los métodos anticonceptivos, la
esterilizacién y el aborto.

* Toda persona con discapacidad es participe de su salud, y se debe
educar y concienciar ella misma en potenciar habitos saludables
en relacién con el ejercicio fisico, el sueno, la medicacion, la ali-
mentacion, la sexualidad, la reproducciéon y los métodos anticon-
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ceptivos. Asimismo, se les informara en todo lo relativo a la pre-
vencién de cancer y de otras enfermedades.

e Las personas con discapacidad no pueden ser consideradas como
meros sujetos pasivos que reciben una atencién y unos servicios
por parte de las instituciones sanitarias. Las personas con discapa-
cidad y sus familias, a través de sus organizaciones representati-
vas, han de ser consultadas y tenidas en cuenta a la hora de plani-
ficar y administrar los recursos del sistema de salud’”.

e La atencién a la salud integral de las personas con discapacidad
comienza con una serie de estrategias de prevencién en los dispo-
sitivos de atencién primaria y especializada.

e Otras discapacidades, incluidas las derivadas de procesos degene-
rativos, de enfermedad o de envejecimiento, deben tener un trata-
miento especifico. Por ejemplo, las personas alérgicas a alimentos
o con necesidades dietéticas especiales han de ser tenidas en cuen-
ta en la atencién sociosanitaria y a la hora de las prestaciones eco-
noémicas derivadas de esas patologias.

e Facilitar la informacién en formatos accesibles; con letras de
tamario apropiado, en formato braille y de facil lectura.

e La concepcién y planificaciéon de una atencién sanitaria capaz de
atender la diversidad supone un valor afiadido para el sistema
sanitario en su conjunto, pues al dar respuesta a las necesidades y
demandas mas especificas beneficia, por extension, a todo el uni-
verso de ciudadanos’s.

Actualmente es necesario avanzar mucho para que la informacién,
las tecnologias, los servicios publicos y privados sean accesibles para
todas las personas, ya tengan una discapacidad fisica, sensorial o inte-
lectual. Muchas normas existen al respecto, pero su cumplimiento dis-
ta bastante de lo deseado. Asi, por ejemplo, en lo relacionado con las
nuevas tecnologias, el Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por
el que se aprueba el Reglamento sobre las condiciones bésicas para el
acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias, productos y
servicios relacionados con la sociedad de la informacién y medios de
comunicacién social establece, entre otras medidas, las condiciones
para que las distintas paginas de Internet sean accesibles, algo que toda-
via no se cumple en muchas paginas web de administraciones sanita-
rias. Igualmente, en la accesibilidad fisica y sensorial los problemas son
importantes Otro ejemplo es la Comunidad de Madrid, que después de

77 CAYO PEREZ, L. Op. cit.: 50.
8 CAYO PEREZ, L. Op. cit.: 48.
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casi quince afos de entrada en vigor de la Ley 8/1993, de 22 de junio, de
Promocién de la Accesibilidad y Supresién de Barreras Arquitecténicas,
acaba de aprobar el Reglamento Técnico de Desarrollo en Materia de
Promocién de la Accesibilidad y Supresion de Barreras Arquitecténicas,
por Decreto 13/2007, de 15 de marzo. Pues bien, en él se establecen las
medidas que se han de desarrollar para la accesibilidad de espacios
publicos y privados, haciendo referencia a los centros de salud que, por
ejemplo, determina c6mo en estos las barandillas todas iran con doble
pasamano’?, algo que se incumple en la mayoria de los Centros sanita-
rios de la Comunidad de Madrid.

La accesibilidad es prioritaria para que todas las personas se puedan
integrar en la vida social, y mucho mas la accesibilidad en los centros
sanitarios, si no existe accesibilidad para todos, los derechos humanos
no se respetan. Afirma Augusto HORTALS0:

“Realizarse como persona y respetar a las personas incluye la
dimensién corporal (requiere alimento, proteccién, cuidado de la
salud, respeto a la integridad fisica, etc.). Realizarse como persona
incluye la dimensién social, el respeto y promocién de los derechos
humanos, la exigencia de la responsabilidad en términos de igualdad,
libertad, justicia y solidaridad. Todo ello tiene que hacerse efectivo en
las condiciones culturales e histéricas que configuran tanto las posi-
bilidades y aspiraciones como las exigencias irrenunciables de lo que
es ser persona”.

C) Prevencion de la discapacidad

La prevencién de la discapacidad es la accién méas importante para
que la enfermedad cada dia tenga una menor incidencia en nuestra
sociedad y para minimizar muchos efectos y secuelas de distintas pato-
logias. Es necesario promover e implementar acciones de informacion

79 Decreto 13/2007, de 15 de marzo, del Consejo de Gobierno, por el que se aprueba el
Reglamento Técnico de Desarrollo en Materia de Promocion de la Accesibilidad y Supresion de
Barreras Arquitecténicas. Norma 1. 1.2.2.2.b: Las barandillas y/o paramentos que delimiten las
escaleras contaran, en ambos lados, con un pasamanos cuya altura de colocacién estara com-
prendida entre 95 y 105 cm, medidos desde el borde de cada peldano. Dichos pasamanos man-
tendran la continuidad a lo largo de todo su recorrido, independientemente de que se produz-
can cambios de direccién y se prolongara un minimo de 30 cm en arranque y fin de escalera.
Cuando la escalera tenga un ancho libre superior a 400 cm, dispondra de un pasamanos central.
En los edificios de uso publico destinados a actividades de salud o de atencién a nifios, ancia-
nos o personas con discapacidad, se dispondran barandillas a doble altura; la inferior estara
emplazada entre 65 y 75 cm, medidos desde el borde de cada peldafio, y la superior entre 95 y
105 cm.

80 HORTAL, A. Etica aplicada y conocimiento moral. En CORTINA A., GARCIA-MARZA D.
(ed.). Razon puiblica y éticas aplicadas. Tecnos; Madrid, 2003: 118-119.
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y orientacion a la poblacién en general; pero también acciones dirigidas
al personal sanitario. Lo més importante es prevenir, que implica actuar
incluso antes de que la mujer quede embarazada. La planificacion del
embarazo, la consulta preconcepcional, la adecuada atencién a la
embarazada, que implica el diagnéstico prenatal, el parto con atencién
cualificada y el manejo integral del recién nacido son, entre otros, ele-
mentos esenciales para prevenir muchas discapacidades. Y en los casos
en que el nifio tenga alguna patologia es muy importante realizar un
“Diagnéstico Precoz”, que haga posible desarrollar acciones terapéuti-
cas y de estimulacién precoz que permiten en gran medida disminuir
las alteraciones funcionales de forma total o parcial. Y no podemos olvi-
dar que cada euro que se invierte en prevencién, ahorra diez euros en
atencién sanitaria.

La Declaracion de la Asamblea de Rehabilitacién Internacional, Auck-
land, 1996 defiende la prevencién y la rehabilitacién como las principa-
les medidas para evitar la discapacidad. Esta Declaracién marcara un
antes y un después, pues en ella se establecen pautas para prevenir las
discapacidades causadas por enfermedades trasmisibles y no trasmisi-
bles, por alteraciones congénitas, por accidentes de trafico o accidentes
laborales y, también, por los conflictos armados. Sobre las enfermeda-
des no transmisibles y las alteraciones congénitas afirma8!:

“2. Prevencién de las discapacidades debidas a enfermedades no
transmisibles

Muchas personas presentan discapacidades originadas por enfer-
medades no transmisibles que afectan a los sistemas musculoesque-
lético y cardiovascular. La prevencién primaria es importante en
relacién con estas enfermedades, a menudo influenciadas por unas
condiciones y unos modos de vida nada saludables, pero es mas
importante que todas las personas puedan acceder por igual a los ser-
vicios sanitarios y de bienestar social que presten el tratamiento y la
rehabilitacion eficaces y adecuados.

Rehabilitacién Internacional promovera la prevencién de las
enfermedades no transmisibles y llamara la atencién de las auto-
ridades sanitarias sobre la importancia del tratamiento y la rehabi-
litacién para todos como fundamento de la eficaz prevencién
secundaria y terciaria de las discapacidades relacionadas con esas
enfermedades.

3. Prevencion de las discapacidades congénitas

Muchos nifios nacen con graves discapacidades fisicas o psiquicas
relacionadas con defectos congénitos. A este hecho pueden contri-

81 http://paidos.rediris.es/genysi/recursos/doc/leyes/auckland.htm
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buir tanto factores ambientales como genéticos, y las posibilidades
cientificas de la accién preventiva aumentan rdpidamente.

Las sustancias nocivas en el aire, el agua, los alimentos y otras
materias pueden ser detectadas en concentraciones muy pequeias y
la tecnologia diagnéstica puede facilitar informacién sobre indivi-
duos afectados y portadores. Ademas, recientes iniciativas, como el
“Proyecto Genoma”, muestran tanto la esperanza como los peligros
inherentes a la programacién de la dotacién genética para las gene-
raciones futuras.

Rehabilitacién Internacional, por su parte y junto con otras enti-
dades, dara la batalla por un mejor entorno para todos e instara a los
gobiernos para que, con urgencia, tomen todas las medidas apropia-
das para evitar las deficiencias teniendo en cuenta la cultura y los
principios de cada comunidad. Rehabilitacién Internacional abogara
también por la proteccion de los derechos humanos y civiles de per-
sonas con deficiencias congénitas en este “nuevo mundo”. Rehabili-
tacién Internacional apoya las acciones tendentes a suprimir la dis-
capacidad, pero no las tendentes a suprimir a las personas con
discapacidad”.

La prevencion es el reto del siglo XXI para que los procesos que pro-
ducen alguna discapacidad disminuyan. La OMS estd realizando
muchos esfuerzos en la prevencion. Asi, esta realizando importantes
campanas contra enfermedades como la neumonia®? o la tuberculosis®3.
La OMS esta realizando importantes camparias de vacunaciéon de la
polio, para conseguir la erradicaciéon de una enfermedad que produce
tanta discapacidad®*. O los graves problemas visuales, que segun las
estimaciones recientes, afecta a mas de 161 millones de personas, de las
cuales 124 millones presentaban disminucién de la agudeza visual y 37
millones sufrian ceguera. Considerando que esas cifras no comprenden
los problemas visuales debidos a errores de refraccién, el alcance real
de las discapacidades visuales a nivel mundial es probablemente mucho
mayor®, Pero lo que resulta de enorme importancia es que, segun la
OMS, al analizar el perfil epidemiol6gico mundial de la ceguera se pue-
de comprobar que hasta un 75% de los casos son evitables. Entre otras,
las cataratas, una patologia que se opera con mucha facilidad, en nues-
tro pais es una cirugia ambulatoria sin mayores complicaciones, provo-

82 hitp://www.who.int/bulletin/volumes/86/5/08-053348/en/index.html

83 hitp//www.who.int/tb/es/index.html

84 La OMS ha realizado en los tltimos afios campafias de vacunaciones que han llegado a
millones de personas, por ejemplo se han vacunado a mas de 34 millones de nifios contra la
polio en Africa. http//www.un.org/spanish/News/fullstorynews.asp ?newsID=5356&criterial=polio

85 Organizaciéon Mundial de la Salud. Informe de la Secretaria. Prevencién de la ceguera y
la discapacidad visual evitable. 59* Asamblea Mundial de la Salud A59/12. Punto 11.7 del orden
del dia provisional 24 de abril de 2006. Punto 1.
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ca casi el 50% de la ceguera en el mundo, o el glaucoma o la retinopa-
tia diabética que provocan el 12 y 5 % de la ceguera, son patologias que
se pueden prevenir y evitar que muchas personas tengan una discapaci-
dad tan dependiente?®.

En 1999 se lanz6 la Iniciativa Mundial para la Eliminacién de la
Ceguera Evitable, conocida como Visién 202087: El derecho a ver. El
objetivo de esta alianza entre la OMS y el Organismo Internacional de
Prevencion de la Ceguera fue eliminar las causas de ceguera evitable
para el ano 2020 y frenar e invertir la duplicacién que se prevé que expe-
rimentara el nimero de discapacidades visuales evitables en el mundo
entre 1990 y 202088, En agosto de 2008 se celebra la Octava Asamblea
de IAPB con el objetivo de establecer redes de comunicacién, intercam-
biar informacién, participar en deliberaciones cientificas y entrar en
contacto con la diversidad de experiencias de todas las personas que
estan luchando por la prevencién de la ceguera. El tema de la Asamblea
es: “Excelencia y Equidad en Salud Ocular”?°.

La prevencién de la discapacidad visual evitable igual que la preven-
cién de otras discapacidades es el gran reto del siglo XXI. Pequenias
actuaciones, como lentes, vacunas, vitaminas, por ejemplo, evitan pro-
blemas que pueden producir importantes dependencias con grandes
costes personales y sociales. En la evaluacién de la ejecucién de los pro-
gramas de la OMS, durante 2004-2005%, la prevencion de las diferentes
discapacidades fue uno de los principales objetivos. Por ejemplo, el
objetivo para la prevencion, erradicacién y control de las enfermedades
transmisibles era el siguiente:

“Crear un entorno en el que los Estados Miembros y sus asocia-
dos internacionales y nacionales estén mejor preparados —tanto téc-
nica como institucionalmente— para reducir la morbilidad, la morta-
lidad y la discapacidad mediante el control y, si procede, la
erradicacion o eliminacién de las enfermedades transmisibles selec-
cionadas”?1.

El resultado de la prevencién se ha visto claramente en el periodo
2004-2005 en que se observo, por primera vez, una disminucién consi-

86 OMS. Op. cit. Punto 4y 5.

87 Visién 2020 tiene una pagina sobre las acciones en América: http/www.v2020la.org/
index.php

88 OMS. Op. cit. Punto 8.

89 hittp://8ga.iapb.org/

20 www.who.int/gb/ebwha/pdf filess/WHA59/PBPA 04 05-sp.pdf

91 QOrganizacién Mundial de la Salud. Presupuesto por Programas 2004-2005. Evaluacién de
la Ejecucién. Ginebra 2006: 18.
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derable de la carga mundial de discapacidades visuales (los afos de vida
ajustados en funcién de la discapacidad disminuyeron de 45 millones a
37 millones a nivel mundial), debido principalmente a la tendencia des-
cendente de diversas enfermedades transmisibles, como el tracoma o la
oncocercosis, y también a la creciente implantacién de programas de
prevencién de la ceguera en todo el mundo?2. “Nadie puede discutir el
importante papel que juegan los avances médicos en la prevencién y el
tratamiento de las deficiencias y en la mejora de la calidad de vida de
las personas con discapacidad. Gracias a algunos de estos avances se ha
conseguido que enfermedades que eran generadoras de discapacidad en
el pasado hoy ya no lo sean, y que personas que hasta hace pocos afios
estaban abocadas a un deterioro fisico o mental progresivo que, prece-
dido de un periodo de grave discapacidad, finalizaba provocandoles la
muerte, pueden llevar una vida social y profesional normalizada. La
Medicina procura ayuda instrumental, ortopédica, protésica, farmaco-
légica y/o terapéutica, que permite a determinadas personas con disca-
pacidad superar o compensar muchas limitaciones, y poder llevar asi
una vida lo mas auténoma y participativa posible”?3.

Para la OMS la atencién a las diferentes causas de discapacidades y
la rehabilitacién se guia por la resolucién WHA58.23%4, sobre discapa-
cidad, incluidos la prevencion, el tratamiento y la rehabilitacién, adop-
tada por la Asamblea de la Salud en mayo de 2005, en la que se aboga
por una aplicacién mas estricta de las Normas Uniformes de las Nacio-
nes Unidas sobre la igualdad de oportunidades para las personas disca-
pacitadas; la prestaciéon de apoyo a los programas comunitarios de
rehabilitacién; la inclusién de un componente de discapacidad en las
politicas y programas de salud nacionales; la promocién de los derechos
y la dignidad de las personas con discapacidad; que se preste apoyo a
los Estados Miembros en la adopcién de las medidas necesarias para
reducir los factores de riesgo que llevan a la discapacidad. Pidiendo a la
OMS que intensifique su labor en pro de un mejoramiento de la calidad
de vida y promocion de los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad, y que preste apoyo a los Estados Miembros para fortale-
cer los programas nacionales de rehabilitacion®>.

La OMS ha elaborado, dentro de las medidas complementarias adop-
tadas al respecto, el Plan de Accién 2006-2011 sobre discapacidad y
rehabilitacién, centrado en: la preparacién de un informe mundial
sobre esta cuestion; la sensibilizacién; la facilitacion del acopio y anali-

92 QOrganizacién Mundial de la Salud. Op. cit.: 41.

93 CAYO PEREZ, L. Op. cit.: 28-29.

94 www.who.int/gb/ebwha/pdf filessWHA58/WHAS58 23-sp.pdf
95 www.ops-oms.org/spanish/gov/ce/cel36-25-s.pdf
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sis de datos; el apoyo, la promocién y el fortalecimiento de los servicios
de salud y rehabilitacién; la promocién de la rehabilitacién basada en la
comunidad; el fomento del desarrollo, la produccion, la distribucién y el
mantenimiento de tecnologias de asistencia; el respaldo de la formula-
cién, aplicacién, evaluacién y supervisién de politicas; la creacién de
capacidad y la promocién de redes y alianzas multisectoriales. La ejecu-
cién del Plan se inicid, tras las consultas oportunas, con la elaboracién
de una serie de documentos normativos sobre el fortalecimiento de los
servicios de asistencia médica y rehabilitacién; el suministro y manteni-
miento de sillas de ruedas; los servicios comunitarios de rehabilitacién y
las actividades de automanejo para las personas con discapacidad®®.

El Plan de Accién del Consejo de Europa para la promocién de dere-
chos y la plena participacién de las personas con discapacidad en la
sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
en Europa 2006-2015, no contiene una linea de accién especifica sobre
el tema de la prevencién. Pues mantiene que esta es una cuestién impor-
tante tanto para las personas con discapacidad, como para las que no
tienen alguna discapacitadas y para los propios gobiernos, porque los
efectos de la discapacidad se hacen sentir sobre el individuo, su familia
y la sociedad en general®’. Y en su considerando 21 afirma:

“Que un objetivo fundamental consiste en poner en marcha medi-
das en los sectores econémico, social, de la ensefianza, el empleo, el
medio ambiente y la salud con el fin de que se mantenga el mayor
tiempo posible la plena capacidad funcional de cada individuo a lo
largo de toda su vida y favorecer la prevencién de la minusvalia”.

En la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema
Nacional de Salud, la prevencién es uno de los objetivos méas importan-
tes para una atencién de calidad. Asi, entre sus principios se encuentra
“la prestacién de una atencion integral a la salud, comprensiva tanto de
su promocion como de la prevencién de enfermedades, de la asistencia
y de la rehabilitacién, procurando un alto nivel de calidad”?8.

Todas aquellas acciones que permiten mantener una vida de calidad
promoviendo la salud y reduciendo los riesgos y las secuelas de las

96 QOrganizacién Mundial de la Salud. Op. cit.: 69.

97 Recomendacién Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados miembros sobre el
Plan de Accién del Consejo de Europa para la promocién de derechos y la plena participacion
de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad en Europa 2006-2015. (adoptada por el Comité de Ministros el 5 de abril de 2006,
durante la 961° reunién de Delegados de Ministros) : 26.

Puede encontrarse en: http.//sid.usal.es/mostrarficha.asp?id=10047&fichero=3.3.5

98 Ley 16/2003. Articulo 2.d.
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enfermedades y traumatismos constituyen prevencién de la discapaci-
dad. Al igual que en la prevencién de la salud, podemos establecer tres
niveles de prevencién: primaria, secundaria y terciaria.

1. Prevencion primaria. Corresponden las actuaciones y protecciéon
para reducir los riesgos propios de las diferentes patologias y trau-
matismos. La prevencién primaria trata de evitar las enfermeda-
des y los diversos accidentes o traumatismos.

2. Prevencién secundaria. Corresponde a este nivel todas aquellas
actuaciones que se realizan para realizar el diagndéstico temprano
y tratamiento lo més pronto posible, para que la patologia dure lo
menos posible y los resultados del tratamiento sean los mejores
para la persona y sus familias®®. Un ejemplo de la prevencion
secundaria es el diagnéstico precoz en una alteraciéon congénita
como por ejemplo la sordera.

3. Prevencion terciaria. En este nivel se encuentran las actuaciones
para que una vez aparecida la enfermedad o sufrido el traumatis-
mo, las secuelas y discapacidades sean las minimas. En este caso
se encontrarian, por ejemplo, las actuaciones para la reinsercién
social.

La prevencién es necesaria durante toda la vida del individuo,
teniendo una gran importancia la prevencién de los accidentes labora-
les, de los accidentes de traficol?, las patologias mentales, en las diver-
sas enfermedades como, por ejemplo, en la diabetes o el glaucoma,
incluso en el proceso de envejecimiento se tiene constancia que las
medidas de que la prevencién y promocién de la salud mejoran la cali-
dad de vida durante los afios vividos. La necesidad de las actuaciones
preventivas exige elaborar politicas de actuaciéon que hagan que la pre-
vencion sea accesible a todas las personas y que la calidad de vida sea
una realidad!o!,

99 Es conocido por todos que un diagnéstico en una fase temprana del céncer tiene casi el
100% de probabilidades de curacion.

100 E] Informe mundial sobre prevencién de los traumatismos causados por el transito, ela-
borado por la OMS y el Banco Mundial, en 2004, pone de manifiesto la gran importancia que
tiene la prevencién para mejorar la calidad de vida, disminuir las discapacidades y evitar mucho
gasto sanitario. htip://www.who.int/violence injury prevention/publications/road_traffic/world
report/es/

101 La prevencién es tan importante que en el Real Decreto 1030/2006 en la actualizacién de
la cartera de servicios se tendra en cuenta las repercusiones que tiene la nueva técnica o proce-
dimiento en la prevencién de la salud.

Otro ejemplo es la Ley 11/2003, de 10 de abril, sobre el Estatuto de las Personas con Disca-
pacidad, que en su articulo 17 tiene en cuenta la necesidad de la prevencién y rehabilitacion:

“Art. 17.1. La Administracién de la Generalidad Valenciana llevara a cabo las actuaciones
necesarias tendentes a garantizar a las personas con discapacidad, la rehabilitacién integral
necesaria para mejorar, mantener o compensar su estado fisico, psiquico o sensorial.
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Actualmente, la prevencién de las diferentes discapacidades es bas-
tante deficiente. A pesar de todas las normativas y recomendaciones
nacionales e internacionales, la prevencién y promocion de la salud en
general, y de las discapacidades en particular, es muy deficiente. La
Ley de Cohesién afirma que la prestacion de atencién primaria garan-
tizara la globalidad y continuidad de la atencién a lo largo de toda la
vida, comprendiendo actividades como la prevencién de las enferme-
dades, el mantenimiento y recuperacién de la salud y la rehabilita-
cionl!92, Pero esto en la realidad no se cumple con facilidad.

Muchas personas con discapacidad necesitan tratamientos créni-
cos para mantener su calidad de vida a niveles aceptables. Los trata-
mientos son costosos, por ejemplo la rehabilitaciéon. En la mayoria de
los centros solo acceden a la rehabilitacién las personas con procesos
agudos o, en algunos casos, las personas que necesitarian largos trata-
mientos, pero inicamente se les ofrece algunas sesiones unas semanas
cada afno. La constatacién de la falta de interés por una atencién tan
importante en la Comunidad de Madrid, es que en el Decreto 22/2008,
de 3 de abril, del Consejo de Gobierno, por el que se establece la
estructura organica de la Consejeria de Sanidad; en el Decreto
23/2008, de 3 de abril, del Consejo de Gobierno, por el que se estable-
ce la estructura organica del Servicio Madrilefio de Salud; y en el
Decreto 24/2008, de 3 de abril, del Consejo de Gobierno, por el que se
establece el régimen juridico y de funcionamiento del Servicio Madri-
leno de Salud, publicados en el BOCM del 9 de abril de 2008, se elimi-
na la Direccién General de Salud Publica y Alimentacién y extingue el
Instituto de Salud Publica.

Se conoce ya la causa de la mayoria de las enfermedades y se sabe
que con una buena prevencion se pueden llegar a evitar el 80% de las
enfermedades, existiendo pruebas del ahorro de coste que supone una
buena prevencionl!?3, Es necesario potenciar la investigacién para la
prevencion de las discapacidades, al igual que incentivar los servicios de
prevencion y de promocién de la salud, para que todas las personas ten-
gan una mejor calidad de vida durante todos sus afos de vida.

A estos efectos, se entiende por rehabilitacion, el proceso orientado a la recuperacién, man-
tenimiento o adquisicién de una funcién o habilidad perdida, reducida o no adquirida, tenien-
do por objeto la prestacion de servicios y ayudas técnicas dirigidas a la consecucién de la recu-
peracién de las personas con discapacidad, la minoraciéon de las secuelas resultantes y del
desarrollo de las capacidades que dispone la persona con discapacidad”.

102 Ley 16/2003. Articulo 12.

103 Ver: Estrategia Regional y Plan de Accién para un enfoque integrado sobre la prevencion y
el control de las enfermedades cronicas, incluyendo el régimen alimentario, la actividad fisica y la
salud. Organizacién Panamericana de la Salud. OMS. 47.° Consejo Directivo, 58 Sesién del
Comité Regional. Washington, D.C., EUA, 25-29 de septiembre 2006.
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a) Atencion Temprana

Se entiende por Atencién Temprana, en adelante AT, “el conjunto de
intervenciones, dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 anos, a la familia
y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posi-
ble a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los
nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecer-
los. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio,
han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacién
interdisciplinar o transdisciplinar”104,

Actualmente no existe una definicién legal sobre qué se entiende en
Espana por AT, pero la definiciéon que da el Grupo de Atencién Tempra-
na se puede tomar como una definicién de consenso. El Libro Blanco de
la Atencion Temprana es un referente imprescindible para entender este
problema. En él esta basado fundamentalmente este apartado, gracias
a él se ha llegado a consensos y actuaciones en lo relativo a la AT.

El desarrollo infantil es un proceso dinamico, sumamente complejo,
que se sustenta en la evolucién biolégica, psicolégica y social. “Los pri-
meros afios de vida constituyen una etapa de la existencia especialmen-
te critica ya que en ella se van a configurar las habilidades perceptivas,
motrices, cognitivas, lingiiisticas y sociales que posibilitaran una equili-
brada interaccién con el mundo circundante. La Atenciéon Temprana es
una atenciéon multiprofesional: Pediatria, Neurologia, Psicologia, Psi-
quiatria, Pedagogia, Fisiatria, Lingiiistica, etc., que tiene como finalidad
ofrecer a los nifios con déficit o con riesgo de padecerlos un conjunto de
acciones optimizadoras y compensa-doras, que faciliten su adecuada
maduracién en todos los ambitos y que les permita alcanzar el maximo
nivel de desarrollo personal y de integracion social”103,

La AT debe llegar a todos los nifios que presenten algtin tipo de tras-
torno o alteracién en su desarrollo, ya sea de tipo fisico, psiquico o sen-
sorial, o se consideren en situacién de riesgo biolégico o social. Todas
las acciones e intervenciones que se llevan a cabo en AT deben tener en
cuenta no sélo al nifio, sino también a toda la familia y a su entorno. Se
tiene clara constancia de como este tipo de atencién ayuda de manera
importante a que el nifio tenga unas menores secuelas, ya sean fisicas,
intelectuales o sensoriales. Pero siendo tan importante la AT, todavia
hoy no esta regulado el procedimiento para una intervencién publica

104 Definicién de Atencién Temprana. Grupo de Atencién Temprana. Libro Blanco de la
Atencion Temprana. Real Patronato de Prevenciéon y de Atencién a Personas con Minusvalia.
Madrid, 2000: 13.

El libro puede obtenerse en: http.//iier.isciii.es/autismo/pdf/aut lbap.pdf

105 Grupo de Atencién Temprana. Op. cit.: 7.
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integral que dé respuesta a las necesidades reales de la poblacién infan-
til de 0 a 6 anos con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo
de padecerlos.

Los objetivos propios a la Atencién Temprana son!0°:

1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto
global del desarrollo del nifio.

2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del
nifio.

3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacién, de elimi-
nacién de barreras y adaptacién a necesidades especificas.

4. Evitar o reducir la aparicién de efectos o déficit secundarios o
asociados producidos por un trastorno o situacién de alto riesgo.

5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el
entorno en el que vive el nifio.

6. Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencion.

La mayoria de las Comunidades Auténomas han regulado la AT, una
de las dltimas en hacerlo ha sido La Rioja. El 1 de noviembre de 2007
se ha publicado en el Boletin Oficial de La Rioja, el Decreto 126/2007,
de 26 de octubre, por el que se regula la Intervencién Integral de la
Atencién Temprana en La Rioja, en el se entiende por Atenciéon Tem-
prana el conjunto de intervenciones que tienen por objeto dar respues-
ta a las necesidades que presentan la poblacién infantil de 0 a 6 afios
con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos.
Con ello se trata de prevenir y/o compensar sus desventajas transitorias
o permanentes a través de una atencién individualizada de caracter
preventivo, asistencial, habilitador y orientada tanto a esta poblacion
infantil, como a su entorno familiar y social, asi como, planificada por
un equipo interdisciplinar de profesionales y coordinada con otros
recursos de atencién. Y establece como objetivos especificos de la
Atencién Tempranal97:

a) Evitar o reducir la aparicién de efectos de una deficiencia o défi-
cit secundarios o asociados producidos por un trastorno o situa-
cién de alto riesgo.

b) Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del
menor.

106 Grupo de Atencién Temprana. Op. cit.: 17-18.
107 Decreto 126/2007, de 26 de octubre, por el que se regula la Intervencién Integral de la
Atencién Temprana en La Rioja, articulo 2.
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¢) Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, elimina-
cion de barreras y adaptacién a las necesidades especificas.

d) Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el
entorno en el que vive el menor.

e) Considerar al menor y familia como sujeto activo de la interven-
cién.

Los servicios de AT, como se indica en el Decreto de La Rioja, aten-

deran a la poblacién infantil de 0 a 6 afios y sus familias, que se encuen-

tre en alguna de las siguientes circunstancias y/o sufra o pueda sufrir
alguna de las siguientes situaciones!8:

a) Situacién de riesgo ambiental que vivan en unas condiciones
sociales poco favorecedoras o en situaciéon de desproteccién, ya
sean situaciones de riesgo o de desamparo, siempre que éstas alte-
ren su proceso madurativo.

b) Retraso o cualquier otro factor o signo biolégico de riesgo que
durante el periodo pre, peri y postnatal, hayan estado sometidos
a situaciones que podrian alterar su proceso madurativo, como
puede ser la prematuridad, el bajo peso o la anoxia al nacer.

¢) Retraso o cualquier otro factor o signo biolégico de riesgo, desvia-
ciones o discapacidades del desarrollo establecidas, transitorias o
permanentes, o discapacidades de tipo cognitivo, de la movilidad,
de la comunicacién o sensoriales.

En la AT los niveles de intervencién seran los mismos que en la pre-
vencion en otras edades de la vidal%°.

a) Prevencion primaria: para evitar las condiciones que pueden lle-
var a la aparicién de deficiencias o trastornos en el desarrollo
infantil desarrollando programas de informacién y formacién
general.

b) Prevencién secundaria: con la que se pretende detectar y diag-
nosticar precozmente con el fin de evitar o reducir las conse-
cuencias negativas de las condiciones detectadas en grupos de
poblacion considerados de riesgo. Se pautan tratamientos médi-
cos en aquellos procesos susceptibles de mejora; se disenan
adaptaciones curriculares y ayudas técnicas necesarias, y desde
el ambito social se establece un programa de intervencién que
marque unas estrategias para incorporar elementos de mejora en

108 Decreto 126/2007. Articulo 4.
109 Decreto 126/2007. Articulo 5.
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la familia que posibiliten un mayor bienestar del menor, su fami-
lia y su entorno.

¢) Prevencién terciaria: para eliminar o reducir las consecuencias
negativas de los trastornos o disfunciones detectadas en el des-
arrollo del nifio. Comprende todas las actuaciones dirigidas al
menor, su familia y su entorno para mejorar las condiciones de su
desarrollo. Es una intervencién habilitadora, rehabilitadora, tera-
péutica, y de necesidades educativa especiales.

Las actuaciones de la AT segin el Libro Blanco iran encaminadas al
ambito clinico, al ecolégico y al socialll?, y el Decreto de La Rioja las
engloba de la siguiente formalll,

a) Prevencion de situaciones de riesgo.

b) Deteccién desde todos los sectores implicados de cualquier défi-
cit en el menor.

c) Diagnéstico funcional, sindrémico y etiolégico de los trastornos
del desarrollo.

d) Atencion terapéutica interdisciplinar del menor, su familia y su
entorno.

e) Orientacién, apoyo y acompafamiento a la familia en el proceso
de desarrollo integral del menor.

f) Coordinacién de las actuaciones de los sectores implicados: sani-
tarios, educativos y sociales, que interviene en la prevencién,
deteccién precoz y atencion de los menores con trastornos de des-
arrollo o con riesgo de padecerlo, asi como con los profesionales
de los centros de educacién infantil donde se encuentren escolari-
zados u otros agentes que pudieran considerarse necesarios.

Los programas de cribado para el hipotiroidismo congénito y la
fenilcetonuria se pusieron en marcha en nuestro pais entre los afios
1978 y 1982. En la Comunidad de Madrid se cre6 el Comité de Exper-
tos, por Resolucién 56/1994, de 10 de mayo de 1994, del Director Gene-
ral de Prevencién y Promocién de la Salud (Boletin Oficial de la Comu-
nidad de Madrid ntimero 129, de 2 junio 1994), para el asesoramiento
en los aspectos de investigacién cientifica que requiere el desarrollo del
Programa de Prevencién de Minusvalias en Recién Nacidos, se ha modi-
ficado por Resolucién de 6 de mayo de 2005, de la Direccién General de
Salud Publica y Alimentacién. El Programa de Prevencién de Minusva-
lias en Recién Nacidos, consiste en la deteccién precoz de enfermeda-

110" Grupo de Atencién Temprana. Op. cit.: 48-49.
11 Decreto 126/2007. Articulo 6.
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des endocrinometabdlicas congénitas en todos los recién nacidos de la
Comunidad de Madrid. Para lo cual se realiza un cribado universal
mediante la extracciéon de dos muestras de sangre del talén de los lac-
tantes y con unos estudios bioquimicos se detectan graves patologias:
Hipotiroidismo congénito, Hiperplasia Suprarrenal congénita, Hemo-
globinopatias congénitas y Fenilcetonuria o Hiperfenilalaninemias.
Detectadas precozmente estas enfermedades, que no presentan sinto-
mas al nacer y tratdndose con urgencia en el primer mes de vida se con-
sigue prevenir de forma eficaz discapacidades neurolégicas, deficien-
cias psiquicas y complicaciones graves para la salud del nifio!12.

Actualmente, los programas de deteccion precoz de enfermedades
endocrinometabdlicas estan generalizados, pero no es asi con otras
patologias y alteraciones que pueden dejar importantes secuelas si no se
realiza un tratamiento precoz. Por ejemplo, la luxacién congénita de
cadera que con un diagndstico precoz y un tratamiento temprano no
deja secuelas posteriores, no tiene un protocolo de diagnéstico similar
en todos los centros. Se sabe que en el caso de nifios con factores de
riesgo o con exploracién clinica dudosa se debe realizar una ecografia,
que es la técnica diagndéstica de eleccion por no ser invasiva y ser un
método seguro a cualquier edad, incluso en el prenatal. Pues bien, la
ecografia en unos centros se viene realizando desde hace mas de una
década y en otros todavia no se realiza. De igual forma, procesos tan
importantes como la prevencién del autismo o la prevencion de proble-
mas visuales o auditivos no se realizan de forma similar en unos centros
u otros, produciendo muchos problemas a las familias que se encuen-
tran angustiadas por no saber donde poder realizar un diagndstico y un
tratamiento precoz.

En el Real Decreto 1030/2006, que establece la cartera de servicios
del Sistema Nacional de Salud, los servicios que se establecen estan
directamente relacionados con la AT113;

6.1. Servicios de atencién a la infancia.

6.1.1. Valoracién del estado nutricional, del desarrollo pondo-
estatural y del desarrollo psicomotor.

6.1.2. Prevencién de la muerte suibita infantil.

6.1.3. Consejos generales sobre desarrollo del nino, hébitos
nocivos y estilos de vida saludables.

12 Resolucién de 6 de mayo de 2005, de la Direccién General de Salud Publica y Alimenta-
cion, por la que se establece la nueva composicion del Comité de Expertos asesor del Programa
de Prevencién de Minusvalias en Recién Nacidos de la Comunidad de Madrid.

113 Real Decreto 1030/2006. Anexo II. 6.1 Servicios de atencién a la infancia.
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6.1.4. Educacién sanitaria y prevencién de accidentes infan-
tiles.

6.1.5. Orientacion anticipada para la prevencion y deteccién de
los problemas de sueno y de esfinteres.

6.1.6. Deteccién de los problemas de salud, con presentacion de
inicio en las distintas edades, que puedan beneficiarse de
una deteccién temprana en coordinacién con atencién
especializada, a través de las actividades encaminadas a:

a) Deteccion precoz de metabolopatias.

b) Deteccién de hipoacusia, displasia de articulacién de
cadera, criptorquidia, estrabismo, problemas de
visién, problemas del desarrollo puberal, obesidad,
autismo, trastornos por déficit de atencion e hiperacti-
vidad.

c) Deteccion y seguimiento del nifio con discapacidades
fisicas y psiquicas.

d) Deteccién y seguimiento del nifio con patologias croé-
nicas.

La primera Comunidad Auténoma que regula sobre la AT en una
norma con rango de Decreto es la catalana, en el afio 1995114, algunos
anos después sera la Comunidad de Galicia la que en 1998 regule este
tipo de prestacién con un mayor detalle!!> y la Comunidad de La Rioja
ha sido la ultima!l®. En las Comunidades en las que no esta regulada la
Atencién Temprana, también existe este tipo de atencién pero con una
gran descoordinacién que permite que se pierda eficacia en muchos
casos. Es muy importante la coordinacién entre profesionales y servi-
cios para que la atencion se de calidad. Y como se dice en el Libro Blan-
co, la organizacién de la AT debe posibilitar!!7:

a) La adopcién de medidas encaminadas a la prevencién.
b) La deteccién precoz de los riesgos de deficiencias.

¢) La intervencién como proceso tendente a conseguir el méaximo
desarrollo fisico, mental y social.

114 Decreto 206/1995, de 13 de junio, por el que se adscribe la atencién temprana al Depar-
tamento de Bienestar Social.

115 Decreto 69/1998, de 26 de febrero, por el que se regula la atencién temprana a discapa-
citados en la Comunidad de Galicia.

116 Decreto 126/2007, de 26 de octubre, por el que se regula la Intervencién Integral de la
Atencién Temprana en La Rioja.

17 Grupo de Atencién Temprana. Op. cit.: 9.



POLITICAS DE INTEGRACION 1363

Y el conjunto de principios basicos sobre los que se debiera asentar
la AT deberan ser!18:

1. Dialogo, integracién y participacion.

2. Gratuidad, universalidad e igualdad de oportunidades, responsa-
bilidad publica.

. Interdisplinariedad y elevada cualificacién profesional.

3

4. Coordinacion.

5. Descentralizacion.
6

Sectorizacion.

La AT no puede ser vista exclusivamente como una vertiente de la
rehabilitacién, de la intervencién psicosocial o de la educacién, sino que
debe formar parte de un proceso integral que tiene como fin altimo el
desarrollo arménico de los nifios integrados en todo su entorno. El Plan
de Accion del CERMI Estatal en materia de Atencién Temprana a Perso-
nas con Discapacidad, presenta una serie de propuestas para establecer
politicas. Por ejemplo, el primer objetivo general es:

01 Una AT universal, publica, gratuita, integral y sectorizada,
constituida como derecho subjetivo del nifio/a con discapaci-
dad, dirigida a la poblacién infantil que presenta trastornos en
su desarrollo o que tiene riesgo de manifestarlos, y encamina-
da a lograr un desarrollo motérico, cognitivo, lingtiistico, afec-
tivo y social lo més arménico posible, en los nifios/nifias hasta
los seis afios.

Para el que establecen las siguientes medidas, alguna de ellas son:

0101 Aprobar una norma legal de &mbito estatal sobre AT, que esta-
blezca unos minimos uniformes para todo el territorio del
Estado, que reconozca el derecho, delimite la AT y la garantice
como servicio publicol!? o, universal, gratuito, integral y secto-
rizado para todos los nifios/nifias y familias que lo necesiten.

0102 Sectorizar la Atencién Primaria.

0103 Promover una red de centros auténomos, publicos y privados
sin animo de lucro, concertados y homologados, primando, en
este ultimo caso, los de iniciativa social. Y que todos los cen-
tros pasen a formar parte de esa red.

118 CAYO PEREZ, Luis (dir.). Plan de Accién del CERMI Estatal en materia de Atencion Tem-
prana a Personas con Discapacidad. Comité Espafiol de Representantes de Personas con Disca-
pacidad - CERMI; Madrid, 2005: 10.

119 CAYO PEREZ, L. (dir.). Op. cit.: 70.
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0104 Reducir al minimo los tramites administrativos previos a la
atencion que limitan de forma manifiesta el acercamiento a los
servicios de poblacién que, por otra parte, resulta especialmen-
te vulnerable.

Cuando se planifica la AT, muchos piensan en los gastos que pue-
den producir. Incluso algunas administraciones disminuyen los presu-
puestos y los recursos. Por ejemplo, en la Comunidad de Madrid los
equipos multidisciplinares que existian en dos Hospitales han sido eli-
minados. Pero las politicas socio-sanitarias, a pesar de que se la tipi-
fica como gasto, gasto social, cuando estan bien planteadas y adecua-
damente ejecutadas no pueden ser consideradas como gasto y mucho
menos en lo que respecta a la AT. Los recursos socio-sanitarios son
inversiones que hace la sociedad en calidad de vida de las personas y
de la propia sociedad. Una actuacién preventiva (inversién de recur-
sos) seguida de un diagndéstico precoz y de una adecuada atencién,
puede evitar problemas importantes posteriormente al nifio o a la
nifia, a la familia, y a la propia sociedad (ahorrando muchos recur-
sos). Por tanto, es importante establecer politicas sociales inversoras
como las que tienen que ver con la AT, pues realmente, en vez de gas-
to social en las actuaciones de la AT se debe hablar de “inversién de
recursos”’, que van a mejorar la calidad de vida de las personas y de la
sociedad en general, ahorrando recursos y aumentando la productivi-
dad!?0. Y por la importancia que tiene la prevencién en la calidad de
vida ulterior, es necesario establecer protocolos de atencién precoz
para procesos relacionados con alteraciones auditivas, visuales, inte-
lectuales y fisicas, y que la atencién y prevencién sea de calidad en
todos los centros sanitarios.

El Grupo de Atencién Primaria ha realizado un gran trabajo. Deta-
llan los principios que se deben de seguir pero falta mucho para que
estos se cumplan. Las diferencias entre unas Comunidades y otras son
importantes, los equipos multiprofesionales no se potencian y el
seguimiento de los nifios no es suficiente. Por lo que muchos padres
tienen que realizar un sobreesfuerzo para conseguir que sus hijos ten-
gan una vida de calidad. El Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia tiene una pagina informativa para todo el Estado Espa-
fol!2!, En cada Comunidad deber4 existir una guia clara informativa
sobre todos los servicios y recursos para que los padres conozcan don-
de acudir y facilitar la prevencién y el tratamiento temprano evitando
al maximo las posibles secuelas, hoy los recursos no estan bien centra-

120 CAYO PEREZ, L. (dir.). Op. cit.: 17.
121 hitp//www.saad.mtas.es/portal/
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lizados!22. Por ejemplo, en Catalufia existe una relaciéon de Centros de
Atencién Primarial23. Aunque todas las Consejerias de Servicios Socia-
les y la mayoria de los Ayuntamientos tienen pagina Web, ésta no con-
tiene, en un buen nimero de casos, la informacién necesaria para solu-
cionar los problemas de informacién que tienen muchas familias con
hijos con alguna discapacidad. Las paginas suelen tener mucha mas
informacién para los problemas que tienen las personas mayores. Los
Ayuntamientos tienen una importante labor que realizar, los Servicios
Sociales de los mismos deben propiciar ayuda e informacién de mane-
ra rapida y eficiente!?4,

2. Derechos de las personas con discapacidad en relacién
a la salud

Etica y derechos

La ética surge necesariamente en el mundo de la sanidad porque en
ésta se trata no de «cosas», sino de «sujetos», es decir, de personas. Es
mas, las decisiones que se toman y las acciones que se realizan en la
organizacion sanitaria no sélo inciden en las personas que trabajan o se
relacionan directamente con ella, sino que afectan a toda la sociedad.
En el trabajo socio-sanitario se acttia de manera directa en el “ser” per-
sonal, sobre su cuerpo, sus intimidades, su vida. Pensemos, por un
momento, en la relacién que se tiene con una persona mayor en una
residencia o con un paciente en un hospital. Las acciones que se reali-
zan inciden directamente sobre dicha persona: el respeto, la intimidad,
cémo y cuando se le informa, si se le permite o no que dé su consenti-
miento, si se fomenta o no su autonomia y su libertad.

122 En la pagina web de Sindrome de Down se puede encontrar informacién de servicios
sociales de las distintas Comunidades. http:/www.down2l.orgleduc psc/educacion/recursos
edu-cativo/tg-recursos-educ.htm.

123 http://paidos.rediris.es/genysi/centros/at _cata.htm

124 Muchas Comunidades Auténomas tiene en Internet una gufa de sus recursos. Asi: Anda-
lucia: Ahttp://www.juntadeandalucia.es/igualdadybienestarsocial/export/Personas Discapacidad/
HTML/index.html

Castilla y Leén: http://www.jeyl.es/ireso/busquedas/busquedas.html ;

Cantabria: http://www.serviciossocialescantabria.org/pag/busquedaGuiada.aspx ;

Generalitat de Catalufia: http://www.gencat.net/temes/cas/serveis.htm#seccio4 ;

La Comunidad de Madrid tiene una buena péagina informativa sobre los servicios para per-
sonas mayores, http/www.madrid.org/cs/Satellite?pagename=PMAY/Page/PMAY homed&langua-
ge=es

Y otros servicios sociales:

http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=Page&cid=1109265843990&idConsejeria=

1109266187278&idListConsj=1109265444710&pagename=ComunidadMadrid%2FEstructura&s
m=1109265843990
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Ya ORTEGA, en 1954, afirmaba que la fabrica, la casa de comercio,
el servicio de transportes las residencias de ancianos o el hospital, eran
los 6rganos principales del cuerpo sociall?>.

Vivimos en un mundo plural y en un momento de cambio social;
pero en modo alguno vivimos de espaldas a la ética. Sabemos que el
motor de un posible cambio no puede ser tinicamente el bienestar mate-
riall26. Victoria CAMPS explica como nuestras acciones y decisiones tie-
nen un componente ético:

“La vida humana es constitutivamente moral, tanto en el sentido
que sefiala Aranguren, segun el cual somos morales porque nuestra
vida esta por hacer, no se nos da determinada, como porque el pro-
yecto de vida, individual y colectivo, se configura necesariamente en
torno a unos ideales, a unos valores que, finalmente, o son éticos o
estan contra la ética. Podemos equivocarnos en nuestros juicios,
actuar de buena o mala fe, pero lo que hagamos o nos propongamos,
lo que decidamos, cuando realmente es algo importante y no trivial,
sera justo o injusto, leal o desleal, humano o inhumano”127,

Es necesario suscitar cuestiones y ayudar a la reflexién sobre
aspectos importantes del quehacer diario de nuestros centros socio-
sanitarios y, en general, de todos los que ejercen la toma de decisiones,
por pequenas que sean, en el mundo sanitario y socio-sanitario. La
reflexion es necesaria en todo lo relacionado con el dolor y la depen-
dencia, pues es parte importante del vivir del hombre. Lo «ético» esta
en el hecho mismo de vivir meditando!28, a la vez que el objeto de esa
meditacién es el propio vivir, del que sin duda forman parte la salud y
la enfermedad.

cQué es la ética? (¢Esto es tuyo?)

En los ultimos afios se habla mucho de ética, pero no siempre en el
mismo sentido o con objetivos similares. Muy a menudo se habla de éti-
ca para afear la conducta ajena y legitimar la propia. Podemos decir que
la ética es un tipo de saber que pretende orientar la accién humana en
un sentido racional; es decir, que pretende que obremos racionalmente.
La ética, por tanto, se relaciona con el «<buen hacer».

125 Cf. ORTEGA Y GASSET, J. Una vista sobre la situacién del gerente o «<manager» en la
sociedad actual. Obras completas, tomo IX. Madrid: Revista de Occidente, 1971; 730.

126 CAMPS, V. Virtudes piiblicas. Madrid: Espasa Calpe, 1996; 10.

127 CAMPS, V. Op. cit.: 16.

128 7UBIRI, X. Naturaleza, historia, Dios. Madrid: Alianza Editorial, 1987; 248.
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En Grecia, hacia el siglo IV a.C., la ética se definia como la tenden-
cia al bien. Y el bien es el objeto de la investigacién de ARISTOTELES.
Todo arte y toda investigacion, e igualmente toda accién y libre elec-
cién, parecen tender a algin bien; por esto se ha manifestado, con
razén, que el bien es aquello hacia lo que todas las cosas tienden!2?,

Para ARISTOTELES, el padre de la filosofia, la felicidad es el fin ulti-
mo del hombre. Opinaba que, al igual que la mano tiene su funcién, el
hombre tiene la suya vy, asi como existen funciones y actividades propias
de una profesion, asi también existe la del hombre. La funcién del hom-
bre es una cierta vida, y ésta es una actividad del alma y unas acciones
razonables!3?. Y en su busqueda de la perfeccién humana y de la felici-
dad, ARISTOTELES afirma que el ser perfecto parece ser suficiente!3!,
no en relacién con uno mismo, como un ser que vive una vida solitaria,
sino en relacién con su padre, sus hermanos, su marido, sus amigos, sus
con-ciudadanos, o personas con las que se relaciona en el trabajo, pues-
to que el hombre es por naturaleza un ser sociable!32. El padre de la filo-
sofia define la virtud como un término medio relativo a nosotros, deter-
minado por la razén y por lo que decidiria el hombre prudente!33. La
virtud encuentra y elige el término medio!3*. El concepto “término
medio” lo repite en muchas ocasiones, de manera que la frase «en el
medio esté la virtud» se ha hecho popular y ha pasado de generacién en
generacién. Pero es tarea dificil ser buenos, pues en todos los casos es
trabajoso hallar el medio. La virtud y el vicio estan en nuestro poder!3>,
y si esta en nuestro poder hacer lo bello o lo vergonzoso e, igualmente,
el no hacerlo, en esto radica el ser buenos o malos, estard en nuestro
poder el ser virtuosos o viciosos!3¢, y, al fin, el ser felices e infelices.

Por su parte, KANT, en su busqueda del bien y de la felicidad, esta-
blecié6 el imperativo categérico como motor del obrar ético!37:

Obra sélo segiin una mdxima tal que puedas querer al mismo tiem-
po que se torne ley universal.

129 ARISTOTELES. Etica Nicomdquea, 1094 a, 1-3.

130 ARISTQTELES. Op. cit.: 1098 a, 14-15.

131 ARISTOTELES considera suficiente lo que por si solo hace deseable la vida y no necesi-
ta nada, y cree que tal es la felicidad. La felicidad es algo perfecto y suficiente ~ARISTOTELES.
Op. cit.: 1097 b, 14-15-. No se debe confundir ser solitario, al cual desprecia ARISTOTELES, con
ser independiente. El hombre es independiente cuando posee todo lo necesario para su felici-
dad; el amor, la amistad, el trabajo, etc.

132 ARISTOTELES. Op. cit.: 1097 b, 8-10.

133 ARISTOTELES. Op. cit.: 1106 b, 35-36.

134 ARISTOTELES. Op. cit.: 1107 a, 3.

135 ARISTOTELES. Op. cit.: 1113 b, 7.

136 ARISTOTELES. Op. cit.: 1113 b, 13-15.

137 KANT, 1. Fundamentacion de la metafisica de las costumbres. Madrid: Espasa-Calpe,
1983; 72.
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O bien!38:

Obra segiin la mdxima que pueda hacerse a si misma al propio tiem-
po ley universal.

Asi pues, el comportamiento ético para KANT es ese obrar de forma
tal que lo que se realice pueda ser vélido para el resto de personas, que
sirva de pauta de comportamiento para otras organizaciones, para la
sociedad en general, en definitiva, que pueda ser universalizable.

El respeto a la esfera privada es el indicador del grado de tolerancia
de una sociedad.

(LOCKE)

Intimidad y confidencialidad

La intimidad y la confidencialidad que demanda la persona, por su
misma naturaleza, penetra en un buen ndmero de aspectos de la vida de
cada individuo. Estos son siempre los mas sensibles, los mas delicados
y estimados y, a la vez, los mas fragiles. Momentos en los que nos vemos
y nos hacemos mas vulnerables: por eso requieren un cuidado y un res-
peto especiall3?,

El derecho fundamental a la intimidad estd reconocido en nuestra
Constitucion en el articulo 18140, Este derecho, que tenemos todas las
personas, ya se esté en una situaciéon de enfermedad o en situacién de
dependencia, representa el derecho a lo intimo y a la autodeterminacién
de la persona. El derecho a la intimidad resulta dificil de definir. Afecta
a las esferas mas profundas de la personalidad y, junto a un componen-
te estable y permanente, ofrece también otros factores cambiantes fru-
to de la coyuntura, de la sensibilidad personal y social. El derecho a la
intimidad es el derecho fundamental del futuro, del siglo XXI, y que,
como dijo magistrado ALVAREZ-CIENFUEGOS, en 1998; “si no hay
intimidad no habra nada”. Desde entonces mantengo la defensa de la
intimidad, explicando que “sin intimidad no hay ni tenemos libertad”,
como afirmaba ALVAREZ-CIENFUEGOS (Ponlo como cita a pie. Cuida-

138 KANT, 1. Op. cit.: 96.

139 SANCHEZ CARAZO, Carmen. La intimidad v el secreto médico. Diaz de Santos, Madrid,;
2000: XVII.

140 La Constitucién espafiola de 1978 marca el punto importante en el desarrollo legislativo
de todos los derechos fundamentales en general y el de la intimidad en particular. La proteccién
de la intimidad de la persona se califica desde la Constitucién como un derecho fundamental,
apoyado en la dignidad de la persona y en los derechos inviolables que le son inherentes a ésta,
contenido propio de su realidad ontolégica. En ella se defiende el derecho a la intimidad con
una gran perfeccion técnica en el articulo 18:



POLITICAS DE INTEGRACION 1369

do con personalizar). Donde no se protege la intimidad no se protegen
otros muchos derechos. Por eso se puede definir como un derecho
“raiz”, pues funda, alimenta y da razén de ser a otros derechos. Se hace
necesaria la defensa de la intimidad para que la persona pueda ejercitar
su derecho a la libertad!41.

Es importante tener en cuenta que la libertad, y, por tanto, sus con-
creciones -derecho a la intimidad y la vida privada-, son necesarias para
que el individuo pueda desarrollar el derecho de autonomia y, de esta
forma, tomar por si solo las decisiones que mejor le convengan, siem-
pre que no estén en juego derechos fundamentales de terceros o bienes
y valores constitucionales, es decir, sin dafio o menoscabo a los demas.
El derecho a la vida privada o a un 4&mbito de la vida privada es la auto-
nomia, la libertad de que nadie que no sea uno mismo decida o impon-
ga coactivamente lo que tengamos que hacer. Pero en todo este proceso
de defensa del derecho de la intimidad hay que recordar que, como nos
ensefia ARISTOTELES, en el “medio esta la virtud”, pues el ejercicio del
derecho a la vida privada y a la intimidad no es un derecho absoluto, y
puede traer buenas y malas consecuencias. De lo contrario, no seria una
libertad individual. Asi, por ejemplo, una persona podria abusar de su
privacidad hasta el extremo de arriesgar su vida.

El derecho a la intimidad, para el Tribunal Constitucional, deriva de
la dignidad de la persona e implica la existencia de un ambito propio y
reservado frente a la accién y el conocimiento de los demas, necesario,
segun las pautas de nuestra cultura, para mantener una calidad minima
de la vida humanal42.

En nuestro pafs el derecho a la intimidad comienza a perfilarse de
forma clara a partir del 14 de mayo de 1982, cuando entré en vigor la
Ley 1/82, de 5 de mayo, de proteccion civil del derecho al honor, a la inti-
midad personal y familiar y a la propia imagen. En dicha Ley se estable-
ce que el derecho de la intimidad es un derecho irrenunciable, inaliena-
ble e imprescriptible —articulo 1.3.—, y que solamente la intromisién

141 La Sentencia del Tribunal Constitucional 254/1993, en su fundamento 6, explicaba como
nuestra Constitucién ha incorporado una nueva garantia constitucional, como forma de res-
puesta a una nueva forma de amenaza concreta a la dignidad y a los derechos de la persona, de
forma en ultimo término no muy diferente a como fueron originandose e incorporandose hist6-
ricamente los distintos derechos fundamentales. Ante los problemas de falta de confidencialidad
de los datos informatizados, explicaba el Tribuna, se presentaba un problema de garantias de
otros derechos, fundamentalmente el honor y la intimidad, pero también de un derecho o liber-
tad fundamental, el derecho a la libertad frente a las potenciales agresiones a la dignidad y a la
libertad de la persona provenientes de un uso ilegitimo del tratamiento de datos.

142 SANCHEZ CARAZO, Carmen. “La Intimidad: Un derecho fundamental de todos”.
Madrid, Portal Mayores, Informes Portal Mayores, n.° 5. [Fecha de publicacion: 30/03/2003: 2-3.
http: //www.imsersomayores.csic.es/documentos /documentos/sanchez-intimidad-01.pdf
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serfa legitima cuando estuviese expresamente autorizada por ley o
cuando el titular del derecho hubiese otorgado al efecto su consenti-
miento expreso —articulo 2.2.—. Asi, para las personas de cualquier edad,
y que tengan cualquier tipo de discapacidad o se encuentren en situa-
ciéon de dependencia, el derecho de la intimidad tiene los siguientes
caracteres:

1. Es indisponible, no pudiéndose trasmitir ni por actos inter vivos
ni mortis causa.

2. Es irrenunciable.

3. Es inexpropiable e inembargable, como consecuencia de los dos
caracteres anteriores.

4. Es imprescriptible, ya que al ser derechos inherentes a la persona
al prescribir y extinguirse el derecho habria que considerar que la
persona misma, a la que van unidos, se extinguiria también.

La LGS introduce este derecho como tal en el ambito sanitario, esta-
bleciendo el derecho a la confidencialidad de toda la informacién rela-
cionada con proceso sanitario, ya fuese la atencién sanitaria en un
ambulatorio, centro de dia, hospital o cualquier otra institucién sanita-
ria, obligando tanto a centros y servicios publicos como privados!43.

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autono-
mia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica defiende la necesidad de reconocer los
derechos de los pacientes, entre los que resalta el derecho a la informa-
cién, el consentimiento informado y la intimidad de la informacién
relativa a la salud de las personas. Ademads, explicita que el Sistema
Nacional de Salud debe asegurar, en condiciones de escrupuloso respe-
to la intimidad personal y la libertad individual del usuario, la confiden-
cialidad de la informacién relacionada con los servicios sanitarios que
se prestan y sin ningtn tipo de discriminacién. Esta explicacion del pre-
ambulo se ve correspondida en el articulo 7 donde de forma clara esta-
blece que toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confi-
dencial de los datos referentes a su salud, y a que nadie pueda acceder
a ellos sin previa autorizacién amparada por la ley. Y exige que los cen-
tros sanitarios adopten las medidas oportunas para garantizar los dere-
chos a que se refiere el apartado anterior y que elaboren, cuando proce-
da, las normas y los procedimientos protocolizados que garanticen el
acceso legal a los datos de los pacientes!#4.

143 1.GS. Articulo 10.3
144 SANCHEZ CARAZO, C. Op. cit.: 8.
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La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
defiende claramente este derecho tan importante para las personas.
Una persona con discapacidad, al igual que muchas personas mayo-
res, y mas si se encuentran en situacién de dependencia, al necesitar
ayuda de otras personas para la realizacién de algunas tareas de su
vida diaria, o tener que vivir fuera de su domicilio, se encuentran con
que el derecho de su intimidad en muchas ocasiones se ve vulnerado.
Por eso La Convencién defiende que este derecho fundamental ante
cualquier vulneraciéon. Ademas, se exige que la proteccién de todos los
datos relativos a la salud y a la discapacidad sea como establece la
legislacién e igual para todas las personas!4>. Igualmente la Recomen-
dacion Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados miembros
sobre el Plan de Accion del Consejo de Europa para la promocion de
derechos y la plena participacion de las personas con discapacidad en la
sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad en
Europa 2006-2015, como acciones especificas de los Estados, reco-
mienda que estos garanticen la confidencialidad de los datos de cada
personal46,

Este derecho, tan importante para la dignidad y la autonomia de la
persona, es recogido en la Ley de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencién a las personas en situacién de dependencia, que exige que
sea respetada la confidencialidad de todas las personas, tengan el tipo
de dependencia que tengan, cuando se recojan y se traten sus datos per-
sonales!47,

El articulo 7 de la Ley 41/2002 consolida la proteccién de datos de
caracter personal relativos a la salud exigiendo que las normas de pro-
teccién de datos se cumplan asi como el Real Decreto 1720/2007, de 21
de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley
Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de cardcter

145 Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 22. Respeto de
la privacidad.

1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cuél sea su lugar de residen-
cia o su modalidad de convivencia, sera objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida pri-
vada, familia, hogar, correspondencia o cualquier otro tipo de comunicacién, o de agresiones ili-
citas contra su honor y su reputacién. Las personas con discapacidad tendran derecho a ser
protegidas por la ley frente a dichas injerencias o agresiones.

2. Los Estados Partes protegeran la privacidad de la informacién personal y relativa a la
salud y a la rehabilitacién de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las
demas.

146 Recomendacion Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados miembros sobre el Plan
de Accion del Consejo de Europa para la promocién de derechos y la plena participacion de las per-
sonas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad en Europa 2006-2015. 3.14.3.ii.

147 Tey 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia. Articulo 4.2.d.
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personall#8. 149 Y por primera vez se desarrolla el derecho de acceso a
los datos de salud. En la LGS se establecia el embrién de este derecho
de acceso cuando en el articulo 10.11 afirmaba que el paciente tendria
derecho al informe de alta. Pero no se referia a la historia clinica como
tal. Este derecho estaba regulado de forma general en la LOPD, pero
quedaban ciertas lagunas!0:

— ¢Todos los profesionales de un centro pueden enterarse de lo que
le ocurre a una persona que ingresa en un centro sanitario o
sociosanitario?

— ¢Quién puede acceder a la historia clinica o a la historia socio-
sanitaria?

— ¢Hay que dar la historia a los pacientes o los usuarios de los cen-
tros?

— ¢Se han de dar a los pacientes o usuarios las anotaciones que
hacen los profesionales?

— ¢Se debe dar la historia clinica o la socio-sanitaria de una perso-
na fallecida a sus familiares?

Estas preguntas quedan contestadas en la Ley 41/2002. Tenemos que
tener en cuenta que las historias de los centros sociosanitarios de per-
sonas con discapacidad, como los de atencién a la dependencia o los de
personas mayores, estdn sujetos a las mismas normas que se exigen
para los centros sanitarios. Asi, si vamos al articulo 16.1 de dicha Ley,
encontramos que “La historia clinica es un instrumento destinado fun-
damentalmente a garantizar una asistencia adecuada al paciente. Los
profesionales asistenciales del centro que realizan el diagnéstico o el
tratamiento del paciente tienen acceso a la historia clinica de éste como
instrumento fundamental para su adecuada asistencia”. Por tanto, sola-
mente los profesionales que atienden a un paciente pueden acceder a su
historia clinica. Por otra parte, el centro sanitario, ya sea publico o pri-
vado, ha de poner las medidas técnicas y organizativas necesarias para
que, como se establece en el articulo 16.2, “se posibilite en todo momen-
to el acceso a la historia clinica de cada paciente por los profesionales
que le asisten”. Y solamente a dichos profesionales, evitando el acceso
de terceros no autorizados como se regula en la LOPD para los datos
identificativos manuales e informatizados. Y, por supuesto, el personal

148 La Ley 41/2002 exige que se cumpla el Real Decreto 994/1999, de 11 de junio, por el que
se aprueba el Reglamento de medidas de seguridad de los ficheros automatizados que contengan
datos de cardcter personal, pero este ha sido derogado por el RD 1720/2007.

149 La Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter perso-
nal en adelante se denominara LOPD.

150 SANCHEZ CARAZO, C. Op. cit.: 17-19.
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de administracién y gestiéon de los centros sanitarios y sociosanitarios
s6lo pueden acceder a los datos de la historia clinica relacionados con
sus propias funciones —articulo 16.4 de la Ley 41/2002-, por lo que en el
Centro!>! se estableceran las medidas de seguridad pertinentes que evi-
ten el acceso no necesario.

Es mas, un paso adelante en la confidencialidad es el hecho de que
el acceso a la historia clinica con fines judiciales, epidemiolégicos, de
salud publica, de investigacién o de docencia obliga a preservar los
datos de identificacion personal del paciente, separados de los de carac-
ter clinico-asistencial, de manera que, como regla general, quede asegu-
rado el anonimato, salvo que la persona haya dado su consentimiento
para no separarlos o que una Ley establezca la necesidad de acceder a
los datos de una persona, por ejemplo, por medidas urgentes de salud
publica. Se exceptiian “los supuestos de investigaciéon de la autoridad
judicial en los que se considere imprescindible la unificacién de los
datos identificativos con los clinico-asistenciales, en los cuales se estara
a lo que dispongan los jueces y tribunales en el proceso correspondien-
te”, tal y como establece el articulo 16.3 de la Ley 41/2002. Pero hay que
tener en cuenta que dicha Ley afirma taxativamente que “el acceso a los
datos y documentos de la historia clinica queda limitado estrictamente
a los fines especificos de cada caso”, defendiendo el derecho de autono-
mia de la persona, el derecho a la proteccién de datos de caracter per-
sonal como ha establecido el Tribunal Constitucional en Sentencia
292/2000, de 30 de noviembre.

Por tanto, se ha de tener claro que solamente el personal socio-sani-
tario que atiende a una persona puede acceder a sus datos de salud, y
siempre sujetos a la obligacién de secreto, aunque la persona no haya
dado su consentimiento. Las excepciones son: cuando lo permita una
Ley, en procesos judiciales o en los casos en que el personal sanitario
debidamente acreditado que ejerza funciones de inspeccién, evalua-
cion, acreditacién y planificacién, cumpla sus funciones de comproba-
cién de la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos del pacien-
te o cualquier otra obligacion del centro en relacién con los pacientes y
usuarios o la propia Administracién sanitaria (articulo 16.5).

A la pregunta de si las personas tienen derecho a su historia clinica
o a la socio-sanitaria, la Ley 41/2002 responde afirmativamente, tenien-

151 En la LOPD, se establece en su articulo 9: El responsable del tratamiento de los datos de
caracter personal, ya sean informatizados o manuales, debera adoptar las medidas de indole téc-
nica y organizativas necesarias que garanticen la seguridad de los datos de caracter personal y
eviten su alteracion, pérdida, tratamiento o acceso no autorizado, habida cuenta del estado de
la tecnologia, la naturaleza de los datos almacenados y los riesgos a que estan expuestos, ya pro-
vengan de la accién humana o del medio fisico o natural.
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do derecho a la documentacién de la historia y a obtener copia de los
datos que figuran en ella —articulo 18.1-. Se estima que —articulo 18.3-
dicho derecho de acceso del paciente no puede ejercitarse en perjuicio
del derecho de terceras personas a la confidencialidad de los datos que
constan en ella recogidos en interés terapéutico del paciente, como en
el caso, por ejemplo, de pacientes psiquiatricos en los que en su histo-
ria clinica figura informacién aportada por la familia. Y en el mismo
apartado, la Ley 41/2002 considera la proteccion de los profesionales y
establece que no podra ejercerse el derecho de acceso del paciente en
perjuicio del derecho de los profesionales participantes en la elabora-
cién de la historia clinica, los cuales pueden contraponer al derecho de
acceso el de la reserva de sus anotaciones subjetivas.

La Ley 41/2002, en su articulo 18.4, clarifica qué hacer ante la peti-
cién de acceso a la historia de un paciente fallecido por parte de un fami-
liar. Establece que sélo se facilitara el acceso a la historia clinica de los
pacientes fallecidos a las personas vinculadas a él, por razones familia-
res o de hecho, salvo que el fallecido lo hubiese prohibido expresamente
y asi se acredite. Y también en este caso, la Ley 41/2002 se reafirma en
la defensa de la intimidad y autonomia del paciente y del profesional,
estableciendo que no se facilitara informacién que afecte a la intimidad
del fallecido, algo muy importante pues como hemos visto en la Ley
Organica 1/1982, el derecho a la intimidad no prescribe y puede haber
casos en los que una persona podia haber contado, por ejemplo, a su
terapeuta cuestiones que no queria que supieran sus hijos, datos que, por
tanto, no pueden entregarse a la familia; por el hecho de morir no signi-
fica que deje de tener intimidad. Tampoco se entregaran los datos sobre
anotaciones subjetivas de los profesionales. Y, por dltimo se serd muy
cuidadoso con la intimidad de terceros, por lo que no se facilitara aque-
lla informacién que perjudique a terceras personas.

Hay que tener en cuenta que la relacién profesional sanitario/pacien-
te se debe establecer sobre una base de mutua confianza. Tiene como
fundamento el respeto al paciente, o al usuario de los servicios sociales,
por parte del trabajador sanitario, y se orienta primariamente a recupe-
rar o mantener la salud y la calidad de vida de la persona. Parte de ese
respeto lo constituye la obligacién de guardar silencio acerca de aque-
llas cosas que la persona comunica al profesional sobre su peculiar
situacién de debilidad. Hay que tener en cuenta que la confianza tiene
mucho que ver con la confidencia y la confidencialidad. La LOPD, en su
articulo 10152, exige el respeto y el secreto por parte de las personas que

152 1ey Organica 15/1999. Articulo 10. Deber de secreto:
El responsable del fichero y quienes intervengan en cualquier fase del tratamiento de los
datos de caracter personal estan obligados al secreto profesional respecto de los mismos y al
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manejan la informacién y los datos de caracter personal, y de esta for-
ma asegurar la confidencialidad, y por supuesto, la autonomia de las
personas.

La confidencialidad y la proteccion de datos estan intimamente rela-
cionadas con la autonomia —capacidad que tienen los seres racionales
para actuar independientemente- y la libertad del sujeto. Cuando una
persona confia sus datos personales, segiin el articulo 5 de la LOPD
debe estar informada de la finalidad y forma de utilizacién, de su dere-
cho de acceso, rectificacién, cancelacién y oposicién. En definitiva, se
ha de respetar la autonomia del interesado, y, por tanto, solamente se
daran a conocer los datos del interesado con la autorizacién de éste,
exceptuando los casos que la Ley enumera taxativamente, como, por
ejemplo, el Defensor del Pueblo, el Ministerio Fiscal o los Jueces o Tri-
bunales o el Tribunal de Cuentas.

Pero la confidencialidad no significa solamente que las historias y los
diversos archivos que contengan datos de las personas, se encuentren
bien guardadas o que los datos no se difundan. La confidencialidad
implica no hacer comentarios en lugares publicos, como la cafeteria, no
comentar nada fuera del trabajo y, también, no hacer comentarios con
los comparfieros a menos que esto sea necesario para el tratamiento del
paciente. Se ha de tener el maximo cuidado con la informacién que se
da a familiares y amigos. La informacién que se daré a las personas que
ayudan o cuidan a una persona ya esté enferma o con una discapacidad,
o en situaciéon de dependencia, ha de ser la imprescindible para que
puedan atenderlo, pero todo lo concerniente a la enfermedad solamen-
te se dara al propio paciente. En resumen, las personas que trabajan con
pacientes, o usuarios de los centros socio-sanitarios, han de informar
Gnicamente al propio interesado y mantener el secreto como derecho
que es de los profesionales y también de los propios pacientes.

La confidencialidad y la proteccién de datos es un derecho de todas
las personas tengan o no alguna discapacidad o tengan o no algtn pro-
ceso de enfermedad. La LOPD garantiza el derecho a la intimidad de
todas las personas!®3, y es mas, cuando una persona se encuentra en
una situacién de vulnerabilidad, como los nifos o las personas intelec-
tualmente incapaces, sus derechos han de estar mas protegidos. Es pre-
ciso recordar que, como afirma la LOPD en su articulo 6.1, “el trata-

deber de guardarlos, obligaciones que subsistiran aun después de finalizar sus relaciones con el
titular del fichero automatizado o, en su caso, con el responsable del mismo.

153 1OPD. Articulo 1. Objeto:

La presente Ley Orgéanica tiene por objeto garantizar y proteger, en lo que concierne al tra-
tamiento de los datos personales, las libertades publicas y los derechos fundamentales de las
personas fisicas, y especialmente de su honor e intimidad personal y familiar.
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miento de los datos de caracter personal requerira el consentimiento
inequivoco del afectado, salvo que la Ley disponga otra cosa”.

El Reglamento de LOPD establece que solamente se podran ceder o
tratar los datos que identifiquen a las personas cuando se haya dado
previamente el consentimiento!>4. La prestacién del consentimiento ha
de ser libre, especifico, inequivoco e informado, siendo necesario el
cumplimiento de lo preceptuado por el articulo 5.1135. Y en el caso que
las personas sean menores de edad, o no tengan capacidad de dar su
consentimiento, su representante legal sera el que tenga la responsabi-
lidad de defender el derecho de estas personas. Y esto se ve reforzado
en el Reglamento de la LOPD. Asi, el derecho de los menores y de las
personas que no estin capacitadas para dar su consentimiento, se
defiende en el articulo 13 de dicho Reglamento, donde establece que “en
ningan caso podran recabarse del menor datos que permitan obtener
informacion sobre los deméas miembros del grupo familiar, o sobre las
caracteristicas del mismo, como los datos relativos a la actividad profe-
sional de los progenitores, informacién econémica, datos sociolégicos o
cualesquiera otros, sin el consentimiento de los titulares de tales datos”.
Por tanto, al igual que un menor, toda persona que se encuentre en una
situacién en la que no pueda dar su consentimiento, como en el caso de
las personas con discapacidad intelectual no podran utilizarse los datos
que le identifiquen, como la imagen, si no se ha dado previamente el
consentimiento por parte de sus tutores o representantes legales. Sien-
do el responsable del fichero o del tratamiento, el que articule los meca-
nismos necesarios para que garantice que se ha comprobado de modo
efectivo la edad del menor y la autenticidad del consentimiento presta-
do en su caso, por los padres, tutores o representantes legales!>®. En los

154 Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de des-
arrollo de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter per-
sonal. Articulo 10.1.

155 TOPD. Articulo 5.1 Los interesados a los que se soliciten datos personales deberan ser
previamente informados de modo expreso, preciso e inequivoco:

a) De la existencia de un fichero o tratamiento de datos de caracter personal, de la finalidad

de la recogida de éstos y de los destinatarios de la informacion.

b) Del caracter obligatorio o facultativo de su respuesta a las preguntas que les sean plan-

teadas.

c) De las consecuencias de la obtencion de los datos o de la negativa a suministrarlos.

d) De la posibilidad de ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, cancelaciéon y oposi-

cién.

e) De la identidad y direccién del responsable del tratamiento o, en su caso, de su represen-

tante.

Cuando el responsable del tratamiento no esté establecido en el territorio de la Unién Euro-
pea y utilice en el tratamiento de datos medios situados en territorio espafiol, debera designar,
salvo que tales medios se utilicen con fines de tramite, un representante en Espana, sin perjui-
cio de las acciones que pudieran emprenderse contra el propio responsable del tratamiento.

156 Real Decreto 1720/2007. Articulo 13.4.
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altimos meses hemos visto como se ha vulnerado el derecho a la intimi-
dad de las personas con discapacidad intelectual subiendo videos a You-
Tube en los que se humillaba a estas personas. Las personas con disca-
pacidad intelectual no tienen capacidad de dar su consentimiento por lo
que la utilizaciéon de sus datos de caracter personal no es licita y el
Reglamento no deja dudas sobre ello, por lo que la utilizacién de ima-
genes de personas con discapacidad intelectual esta protegida de la mis-
ma manera que la imagen de los menores.

El articulo 162.1 del Cédigo Civil, respecto de los mayores de cator-
ce afios, exceptua de la representacion legal del titular de la patria
potestad a “los actos referidos a derechos de la personalidad u otros del
hijo de acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madurez, pueda rea-
lizar por si mismo”. Asi, para los mayores de catorce afios, ha de consi-
derarse que el menor tiene condiciones suficientes de madurez y discer-
nimiento para prestar su consentimiento respecto al tratamiento de sus
datos personales, y por tanto el menor de 14 afios no lo tiene. En lo refe-
rente a la prestacién del consentimiento, debe recordarse que, confor-
me dispone el articulo 4.3 de la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de
Proteccién Juridica del Menor, “se considera intromision ilegitima en el
derecho al honor, a la intimidad personal y familiar v a la propia imagen
del menor, cualquier utilizacion de su imagen o su nombre en los medios
de comunicacion que pueda implicar menoscabo de su honra o reputa-
cion, o que sea contraria a sus intereses incluso si consta el consentimien-
to del menor o de sus representante legales”. A mayor abundamiento, la
Audiencia Nacional, en Sentencia 897/2003 de 29/06/2005, sefiala: “A los
efectos de la minoria de edad conviene recordar la distincion existente
entre capacidad juridica que es la que posee toda la persona por el hecho
de serlo vy, capacidad de obrar, que es la idoneidad para realizar eficazmen-
te actos juridicos, o en otros términos, la capacidad para ejercitar derechos
o asumir obligaciones, que puede ser plena o encontrarse limitada si el
sujeto no puede realizar con plena eficacia actos o negocios juridicos o
algtin tipo de ellos, encontrdndose entre esas limitaciones de la capacidad
de obrar, la minoria de edad, de ahi que sean sus representantes legales los
que actiien por él"157,

En resumen para el tratamiento de los datos de personas discapaci-
tados intelectuales, personas incapacitadas para dar el consentimiento,
y menores sera necesario recabar el consentimiento para la recogida de
sus datos, con la informacién completa de lo que exige en el articulo 5.1

157 Informe juridico de la Agencia Espafiola de Proteccién de Datos, 2000/0000. Consenti-
miento otorgado por menores de edad. https://www.agpd.es/portalweb/canaldocumentacion/infor-
mes_juridicos/consentimiento/index-ides-idphp.php
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de la LOPD, y obteniéndose el consentimiento de sus padres o represen-
tantes legales Asi, cuando se utiliza la imagen o los datos de personas
con discapacidad intelectual, o personas que por alguna patologia no
tienen capacidad para comprender la informacién, por lo que no tienen
capacidad de consentir, se esta vulnerando el derecho a la intimidad de
esa persona.

A) Derecho a la informacion

El derecho a la informacion se proyecta en un doble plano: de una par-
te, como derecho a conocer aquellos datos sobre la enfermedad que nos
afectan a todas las personas; y de otra, como la obligacién de la Adminis-
tracion, o la entidad de que se trate, de facilitar tal informacién al intere-
sado y guardar el secreto de la misma frente a terceros. El derecho a la
informacion es un derecho raiz, pues sin la informacién no podemos ejer-
cer el resto de los derechos. Si no estamos bien informados no podemos
tomar decisiones, no podemos ejercer nuestra autonomia ni nuestra
libertad!38.

El derecho a la informacién es resaltado por las distintas normativas
de nuestro pais y Recomendaciones europeas relacionadas con la
salud!®®. Asi, por ejemplo, una de las ultimas Recomendaciones de la
Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, la Recomendacién 1418
(1999), sobre la proteccién de los derechos humanos y la dignidad de los
enfermos terminales y moribundos, adoptada el 25 de junio de 1999, en
su punto XI y XII aconseja la proteccién del derecho de las personas,
incluidas las que se encuentran en una situacién de enfermedad terminal,
a la autodeterminacion y a una informacién veraz y completa.

Alo largo de la historia el médico ha tenido una relacién con el pacien-
te paternalista. Asi, el médico decidia lo que se hacia o no se hacia con el
propésito de curar y realizar lo que éste pensaba era mejor para su
paciente, y el paciente confiaba en su médico. El paciente obedecia y, en
algunos casos, tenia que callarse, pues aunque no estuviese de acuerdo
con el tratamiento o no sabia qué se estaba haciendo con su cuerpo, no
se podia preguntar. Poco a poco, tras la Declaracién de los Derechos
Humanos, en 1948, se comienza a defender los derechos de las personas
a recibir todo tipo de informacién y, por tanto, también cuando la perso-
na se encuentre en una situaciéon vulnerable de enfermedad. El derecho a

158 SANCHEZ CARAZO, C. Op. cit.: 10.

159 Ta Ley 26/1984, de 19 de julio, para la defensa de los consumidores y usuarios, en su arti-
culo 13.2, establece el derecho de los consumidores y usuarios a una informacion cierta, eficaz,
veraz y objetiva.
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la informacién de la salud se establece como tal, por primera vez, en la
LGS'%0 pero, incluso en esa época, la informacion no se daba con facili-
dad. Hasta que entré en vigor en nuestro Pais el Convenio para la protec-
cion de los Derechos Humanos vy la dignidad del ser humano con respecto a
las aplicaciones de la Biologia y la Medicina'®!, en el 2000, el acceso a la
historia clinica y a la informacién socio-sanitaria, en esa relacién de
“beneficencia-paternalismo” que el profesional sanitario tenia con sus
pacientes, era poco comun o mejor dicho “extraordinaria”. Durante
muchos anos la informacién se consideraba un privilegio que el médico,
u otro profesional, podia o no conceder a sus pacientes, pero siempre
segun su criterio. Se llegaba el caso en que un profesional de enfermeria
tomaba la tensién y no le decia al paciente, aunque se lo preguntara, qué
tension tenia. El profesional sanitario ha de ser consciente de que infor-
mar es una exigencia del deber de beneficencia que tiene hacia sus
pacientes!®2. Tgualmente, en la Carta de los Derechos Fundamentales de la
Unién Europea reafirma el derecho al consentimiento libre e informado
que tienen todos los pacientes!®3.

Tenemos que tener en cuenta que, como dice LAIN ENTRALGO, que
“yo soy mi cuerpo”. Todo lo relacionado con mi cuerpo me afecta de for-
ma trascendente, afecta a mi vida y a mi futuro y, por tanto, he de ser
yo quien conozca y decida qué se ha de hacer con mi cuerpo. Asi, por
ejemplo, si se quema mi casa me puedo comprar otra y si mi coche es
abollado puedo repararlo o cambiarlo segiin mi voluntad y mi cuenta
corriente... y yo elijo el color. Pero si destrozan mis piernas, no las pue-
do cambiar por mucho dinero que tenga y si me ponen un tratamiento
u otro que afecta a mi vida, he de ser yo quien decida. Todo lo relacio-
nado con mi cuerpo y mi salud es mucho mas importante para mi vida
y mi persona que el color de un coche o las cortinas de mi casa. A veces
es dificil cambiar las formas tradicionales de comportamiento segtin las
cuales los profesionales callaban lo que creia conveniente y, por supues-

160 1.2 LGS. Articulo 10.5: A que se le dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares
o allegados, informacién completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo
diagnéstico, pronéstico y alternativas de tratamiento.

161 Instrumento de Ratificacién del Convenio para la proteccién de los derechos humanos
y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Con-
venio relativo a los derechos humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997.
Publicado en el BOE n.° 251, el 20 de octubre de 1999, ha entrado en vigor en Espana el 1 de
enero de 2000.

El Convenio se le conoce como convenio de Oviedo por haber sido firmado en dicha ciudad.

162 Cf. COUCERO VIDAL, A. “La informacién al paciente”. Jano 1991; XLI (octubre): 79-81.

163 Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea. 2000/C 364/01. Diario Oficial
de las Comunidades Europeas. 18 de diciembre de 2000. El Articulo 3.2 En el marco de la medi-
cina y la biologia se respetaran en particular:

— el consentimiento libre e informado de la persona de que se trate, de acuerdo con las
modalidades establecidas en la ley.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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to, el paciente no podia acceder a la informacién de su propio cuerpo.
Pero informar, dar acceso a los datos relacionados con su salud, como
dice Diego GRACIA, no es un acto sin mas, forma parte del proceso del
acto médico. Y aunque algunos piensen que puede ser una pérdida de
tiempo o que la persona no “comprenderd” correctamente, o bien, que
el conocimiento de la verdad puede crear estados de ansiedad y angus-
tia, la realidad es bien distinta. Si, es cierto que puede haber pacientes
que no quieran saber, y este derecho hay que respetarlo!4, pero en la
mayoria de los casos la informacién, el conocimiento del proceso, mejo-
ra la relaciéon médico-paciente y, con ella, su accion terapéutica. Alejan-
dro JADAD, catedrético del Departamento de Epidemiologia Clinica y
Bioestadistica de la Universidad McMaster de Canada fue uno de los
pioneros en defender que los resultados del tratamiento mejoran cuan-
do el enfermo esta bien informado!3, algo con lo que hoy en dia existe
un consenso generalizado!9°:

Y ha sido la Ley 41/2002, la que ha venido a consolidar este derecho
tan importante para la autonomia de las personas. En ella se establece
de forma concreta que los pacientes tienen derecho a conocer toda la
informacién disponible sobre su salud, y que toda persona tiene dere-
cho a que se respete su voluntad de no ser informada. La informacion,
que como regla general se proporcionard verbalmente dejando cons-
tancia en la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad y
la naturaleza de cada intervencién, sus riesgos y sus consecuencias. El
profesional responsable del paciente es el que ha de garantizar el cum-
plimiento del derecho a la informacién. Los profesionales que le atien-
dan durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica o un pro-
cedimiento concreto también seran responsables de informarle y el
titular del derecho a la informacién es el paciente. También seran
informadas las personas vinculadas a él, por razones familiares o de
hechol,éen la medida que el paciente lo permita de manera expresa o
tacitalo?,

164 En el Convenio para la proteccién de los Derechos Humanos y la dignidad del ser huma-
no con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina en su articulo 10.3 se establece el
derecho que tienen las personas a no conocer. Derecho reconocido en la Ley 41/2002 en el ar-
ticulo 9.1.

165 Declaraciones de Alejandro JADAD al periédico El Pais con motivo de su conferencia en
la Universidad de Verano El Escorial, El Pais 1999, 11 de julio: 34. “Tenemos evidencias consis-
tentes. Se ha comprobado que si los pacientes tienen la oportunidad de participar en la toma de
decisiones, de preguntar, de tener informacién individualizada sobre su dolencia, los desenlaces
son mejores. Esto se ha visto en el tratamiento de la hipertensién, de las tlceras, del dolor del
cancer, de la diabetes...”.

166 Albert JOVELL, médico y paciente, defiende la informacién y el consentimiento de las
persona desde el Foro Espaiiol de Pacientes. http://www.webpacientes.org/fep/

167 T.ey 41/2002. Articulo 4.
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La informacién se dara al propio sujeto y, ademas, se tiene en cuenta
un aspecto importante para todas las personas con discapacidad intelec-
tual o con dificultad de tomar decisiones pues defiende que en estos caso
también se dara la informacién al propio paciente, “de modo adecuado
a sus posibilidades de comprensién”, e informando también a su repre-
sentante legall®®, Pero eso implica un paso adelante en los derechos de
las personas con discapacidad. Ademas el Reglamento de la LOPD exige
que la informacién que dirija a menores o a personas con dificultades en
la comprensién sea en un lenguaje facilmente comprensible!6.

El derecho a la informacién que toda persona en relacién a sus datos
socio-sanitarios se reafirma en la Ley 41/2002, que establece el derecho
que tiene el paciente a conocer todo lo relativo a las actuaciones sanita-
rias, sefialando que la informacién clinica, que ha de formar parte de
todas las actuaciones asistenciales, serd verdadera, se comunicara al
paciente de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayu-
daré a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad, sien-
do el médico responsable del paciente quien garantizara el cumplimien-
to de su derecho a la informacién!70,

Por tanto, para respetar la autonomia de los pacientes y su derecho
a decidir, no olvidemos que para poder decidir o dar el consentimiento
la persona ha de estar claramente informada, es necesario que la perso-
na reciba la informacién de forma clara, veraz y completa. Asi, la obli-
gacién de informar sobre cualquier proceso socio-sanitario, indepen-
dientemente de la edad de la persona o de su situacién de discapacidad
o dependencia, es tan absoluta que sélo podria decaer en cuatro
casos!7!:

1. Cuando el enfermo no quiera ser informado, utilizando su dere-
cho a no saber.

2. Cuando la urgencia terapéutica, siguiendo el principio de benefi-
cencia en favor del enfermo, asi lo requiera, y sélo mientras dure
esa urgencia.

168 T.ey 41/2002. Articulo 5. Titular del derecho a la informacién asistencial.

1. El titular del derecho ala informacion es el paciente. También seran informadas las per-
sonas vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permi-
ta de manera expresa o tacita.

2. El paciente sera informado, incluso en caso de incapacidad, de modo adecuado a sus
posibilidades de comprensién, cumpliendo con el deber de informar también a su representan-
te legal.

169 RD 1720/2007. Articulo 13.3.

170 Ley 41/2002. Articulo 4.

171 SANCHEZ CARAZO, Carmen. “El consentimiento informado: un derecho de todos”.
Sesenta y mds, n.° 215; abril de 2003: 49-50.
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3. “Cuando la informacién sanitaria puede limitarse por la existen-
cia acreditada de un estado de necesidad terapéutica. Se entende-
ra por necesidad terapéutica la facultad del médico para actuar
profesionalmente sin informar antes al paciente, cuando por razo-
nes objetivas el conocimiento de su propia situacién pueda perju-
dicar su salud de manera grave”. Llegado este caso, el médico
dejara constancia razonada de las circunstancias en la historia cli-
nica y siempre comunicara su decision a la persona que el propio
paciente ha designado como la persona que recibira la informa-
cién, o bien, si éste no lo hubiese dicho, a personas vinculadas al
paciente por razones familiares o de hecho.

4. Cuando la informacién sobre el interesado se encuentra insepara-
blemente unida a la informacién sobre otra u otras personas. Al
colisionar dos derechos: el derecho a saber sobre uno mismo y el
derecho a la intimidad de terceras personas, creemos que, siem-
pre sopesando el mal menor en cada caso, en principio debe pre-
valecer el derecho a la intimidad. Esta tultima excepcion se hace
especialmente problematica en los casos de informacién genética,
pues el conocimiento de datos de esta naturaleza necesariamente
afecta a todos los miembros de una familia.

B) Derecho al consentimiento

El consentimiento estd intimamente relacionado con la informacion,
pero no siempre van unidos!72. Es importante tener en cuenta este prin-
cipio a la hora de la reflexién sobre el consentimiento, al igual que la
importancia que tiene éste en la autonomia de las personas. Asi, para
que una persona pueda ejercer su derecho de autonomia ha de poder
consentir sobre lo concerniente a su vida. En la Ley 41/2002 el derecho
al consentimiento se encuentra en el capitulo IV titulado “El respeto de
la autonomia del paciente”. La autonomia de la persona es el objeto de
la Ley 41/2002 cuyo principio basico es la dignidad de la persona huma-
na, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad orienta-
ran toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar
y transmitir la informacién y la documentacién clinica. Ademas, la Ley
exige que toda actuacion en el ambito de la sanidad requiera el previo
consentimiento de los pacientes o usuarios. Una persona auténoma es
un individuo que tiene la capacidad de deliberar sobre sus fines perso-
nales, y de obrar bajo la direccién de esta deliberacién. Respetar la

172 SANCHEZ CARAZO, Carmen. La intimidad v el secreto médico. Diaz de Santos, Madrid;
2000: 138.
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autonomia significa, respetar la libertad de la persona, dar valor a las
consideraciones y opciones de las personas, y abstenerse, a la vez, de
poner obstéculos a sus acciones, a no ser que éstas sean claramente per-
judiciales para los deméas!73.

La persona dara el consentimiento verbalmente, en la mayoria de los
casos, salvo en los casos en que se realicen procedimientos invasivos o
que pueden suponer un riesgo para la persona. Teniendo en cuenta que
en todo momento se puede revocar el consentimiento!74, Pero se van a
poder realizar actuaciones sanitarias sin el consentimiento cuando sea
en beneficio de la persona como en casos de por graves problemas de
salud publica, o bien por motivos de urgencias en los que sea vea en gra-
ve peligro la integridad fisica o psiquica de la persona, y teniendo pre-
sente que se obtendra el consentimiento del propio interesado o de su
representante legal lo mas pronto posible!7>.

Cuando la persona no pueda tomar decisiones, ya sea por ser menor
de edad, por estar incapacitada o por estar en una situacién fisica o psi-
quica en la que no puede decidir, las decisiones seran por representa-
cién. Asi, en el caso de personas con discapacidad intelectual, o perso-
nas mayores con problemas de comprensiéon, aunque se tratara de
informar y escuchar a la persona de manera apropiada, el consenti-
miento lo daran sus representantes legales!7°.

La confidencialidad, el consentimiento, la capacidad de decir, y la
proteccién de datos de caracter personall’’ estan intimamente relacio-
nados con la autonomia y la libertad del sujeto, la libertad de que nadie
que no sea uno mismo decida o imponga coactivamente lo que tenga-
mos que hacer, ya sea para conservar la salud o para hacer un tipo u

173 SANCHEZ CARAZO, C. Op. cit.: 25.

174 1.ey 41/2002. Articulo 8.

175 1ey 41/2002. Articulo 9.

176 ey 41/2002. Articulo 9.

3. Se otorgara el consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable
de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su situacién.
Si el paciente carece de representante legal, el consentimiento lo prestaran las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de com-
prender el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dara el represen-
tante legal del menor después de haber escuchado su opinién si tiene doce afios cumpli-
dos. Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con
dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacién. Sin
embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los padres
seran informados y su opinién sera tenida en cuenta para la toma de la decisién corres-
pondiente.

177 La LOPD en su articulo 6 exige el consentimiento de la persona para poder tratar los

datos identificativos, al igual que lo exige el Reglamento de la LOPD en su articulo 10.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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otro de rehabilitacién. Es esta linea, la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad determina que las administraciones exi-
giran a los profesionales de la salud que presten a las personas con dis-
capacidad atencion de la misma calidad que a las demés personas sobre
la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas
mediante la sensibilizacién respecto de los derechos humanos, la digni-
dad, la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a
través de la capacitaciéon y la promulgaciéon de normas éticas para la
atencién de la salud en los ambitos publico y privado!’8. Y la misma
Recomendacién Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados
miembros sobre el Plan de Accién del Consejo de Europa para la promo-
cion de derechos y la plena participacion de las personas con discapacidad
en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad en Europa 2006-2015, defiende que los programas de rehabilitacion
se realicen con el consentimiento de las personas!?®.

C) Derecho a la confidencialidad y proteccion de datos
La confidencialidad

El secreto de los profesionales sanitarios tiene su fundamento en la
relacién de confianza que debe existir entre el profesional y el usuario
de los servicios socio-sanitarios. Esta confianza debe ser respetada por
el profesional con el objeto, no solo de proteger los derechos de la per-
sona, también en el sentido de proteger la persona, pues una revelacién
de los datos a terceras personas puede acarrearle que sea discriminado
0 que tenga cualquier otro problema. La relacién de los pacientes y los
profesionales ha de ser una relacién de confianza basada en la confiden-
cia. En esto se basa el secreto profesional. Asi, el Diccionario de la len-
gua espariola de la Real Academia define la palabra confidencial como
“lo que se hace o se dice en confianza o con seguridad reciproca entre
dos o mas personas”. Y confianza tiene como primera acepcion “espe-
ranza firme que se tiene de una persona o cosa”180.

La confidencialidad de los datos de las personas, como he venido
explicando es un derecho de todos y en el caso de las personas vulnera-
bles; personas mayores, personas con discapacidad, nifios se ha de tener
un cuidado especial por la dificultad que tienen estas personas en defen-

178 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 25.d.

179°3.10. Linea de accién n.° 10: Rehabilitacién. 3.iii.

180 SANCHEZ CARAZO, Carmen. “El derecho a la proteccién de la intimidad de los datos
genéticos”. Revista Latinoamericana de Bioética, n.° 2. http//www.umng.edu.co/www/section-

4007.jsp#11645
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der sus propios derechos. En la Convencién sobre Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad se exige que cuando se recopilen datos estadisti-
cos y de investigacion se respete la legislacién sobre protecciéon de
datos, a fin de asegurar la confidencialidad y el respeto de la privacidad
de las personas con discapacidad!®!. Igualmente en el Plan de Accion del
Consejo de Europa para la promocion de derechos vy la plena participacion
de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad en Europa 2006-2015, se exige que
cuando se obtenga informacién se garantice la confidencialidad de los
datos de las personas!®2,

Lo que tenemos que tener claro es que sera cada persona la que tie-
ne capacidad para decidir que actos de su vida, o que datos, se conoz-
can y cuales no, dejando claro que el hecho que un paciente cuente a un
médico, un trabajador social, u otro profesional de la salud, un aspecto
sobre su salud no significa que quiera que otras personas lo conozca. La
confidencialidad esta intimamente relacionada con la libertad de la per-
sona y con su autonomia, por lo que el respeto a la libertad requiere pre-
viamente un respeto a la confianza que ha depositado la persona, un
respeto a la confidencialidad.

La proteccion de datos

A partir de la Declaracién Universal de Derechos Humanos la mayo-
ria de las Constituciones, europeas y americanas, incorporan a su arti-
culado la defensa de la intimidad en los términos de la Declaraciéon, que
declara en su articulo 12:

“Nadie seré objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada, en
su domicilio o en su correspondencia, ni de ataques a su honra o a su
reputacion. Toda persona tiene derecho a la proteccion de la ley con-
tra tales injerencias y ataques”.

Desde los anos sesenta Europa lucha a favor de la proteccién de datos
de caracter personal. Diversas recomendaciones y directivas han llevado
a que los paises de la Unién Europea mantengan unas politicas en defen-
sa de la proteccién de la intimidad. En nuestra Constitucién se defiende
este derecho fundamental en el articulo 18, es de resenar el punto 4 en
el que afirma que “... la Ley limitara el uso de la informatica para garan-

181 Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 31.

182 Plan de Accion del Consejo de Europa para la promocion de derechos y la plena participa-
cion de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas
con discapacidad en Europa 2006-2015. 3.14.3. Acciones especificas de los Estados miembros. ii.
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tizar el honor y la intimidad...”, teniéndose ya constancia de la gran
importancia que tenia la informética en materia de informacién.

Asimismo, no hay que olvidar que, y aunque ya se haya sefialado, en la
LGS se recoge el derecho del paciente a “la confidencialidad de toda la
informacion relacionada con su proceso y con su estancia en institucio-
nes sanitarias... ya sean en centros publicos o privados”183, debiendo
({3 . . . .

...quedar plenamente garantizado el derecho del enfermo a su intimidad
personal y familiar”18%, momento en que la confidencialidad pasa a ser un
derecho de los pacientes en el centro de servicios sociales o en el hospital.

Desde la publicacién de la Constitucion, en 1978, el derecho a la inti-
midad se ha ido consolidando. Cada dia este derecho novedoso se ha
difundido mas entre todos los ciudadanos y asi es mas demandado y
defendido. Actualmente, en las diversas actuaciones que tengan un
minimo de calidad, la intimidad y la confidencialidad han de estar pre-
sentes. Desde los servicios de un banco, una tienda de ropa, un hospital
o un colegio, la privacidad es un elemento prioritario para que ciudada-
no se sienta seguro de dicho centro. Asi, todos los ficheros que conten-
gan datos que identifican a las personas, que contengan datos de carac-
ter personal, se han de registrar ficheros en la Agencia de Proteccién de
Datos y hay que implantarles las medidas de seguridad segun el tipo de
datos que contengan. Y tenemos que tener en cuenta que todos los
ficheros en los que figuren datos relacionados con la discapacidad o la
dependencia de una persona, datos de salud, han de tener medidas de
seguridad de nivel alto. Los ficheros que no tengan datos de cardcter per-
sonal de personas no estdn sujetos a las normas de proteccion de datos.

En la LOPD y el Reglamento de la misma se encuentran los princi-
pios que se han de seguir siempre que se recojan y se traten datos que
identifiquen a la persona, ya sean datos informatizados, o de cualquier
otro tipo. A modo de resumen se pueden establecer las siguientes obli-
gaciones que no podemos olvidar y que todas las personas han de
demandar para el ejercicio de sus derechos.

1. Deber de secreto de todos los datos que se conozcan de los pacien-
tes y usuarios sociosanitarios. Articulo 10 LOPD.

2. Informar y solicitar el consentimiento expreso a todas las perso-
nas a las que se les guarden sus datos. Articulos 5 y 6 LOPD.

3. Redaccion de clausulas informativas sobre proteccién de datos
para todas las personas a las que se les recojan sus datos identifi-
cativos sobre la proteccién de datos. Articulo 5 LOPD.

183 LGS. Articulo 10.3.
184 T.GS. Articulo 61.
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4. Solamente se dard informacién a la persona interesada o a su
representante legal. Articulo 11 LOPD.

5. Facilitar el ejercicio de los derechos de las persona en relacién a
los datos de caracter personal: acceso, rectificacion, cancelacién
y oposicion.

6. Inscripcion de los ficheros en el Registro General de la Protec-
cién de Datos. Articulo 55 del Reglamento de la LOPD.

7. Suprimir los datos identificativos cuando ya no sean necesarios
o cuando lo solicite el propio interesado. Articulos 16 y 17 LOPD.

8. Redaccion del documento de seguridad. “El responsable del
fichero o tratamiento elaborarda un documento de seguridad que
recogera las medidas de indole técnica y organizativa acordes a
la normativa de seguridad vigente que sera de obligado cumpli-
miento para el personal con acceso a los sistemas de informa-
cién”. Articulo 88 del Reglamento de la LOPD.

9. Implantar las medidas de seguridad de indole técnica y organi-
zativas necesarias para garantizar la seguridad de los datos obje-
to de tratamiento. Articulos 9 y 10 LOPD y Reglamento de la
LOPD.

10. Redaccién de los contratos, formularios y clausulas necesarias
para la recogida de datos, los tratamientos por terceros y las
cesiones o comunicaciones.

11. Auditoria. Articulo 99 del Reglamento de la LOPD.

Como ejemplo de la creacion y registro de un fichero de datos perso-
nales puede verse la Orden 1459/2007, de 25 de mayo, por la que se esta-
blece el Sistema de Informacién del Sistema para la Autonomia Perso-
nal y Atencién a la Dependencia y se crea el correspondiente fichero de
datos de caracter personal.

Derechos de las personas en relacion a la proteccion de datos

Todas las personas a las que se les traten sus datos de caracter per-
sonal tienen los derechos que se establecen en la LOPD, derechos que
han de ser respetados a todas las personas. La Ley establece tres gran-
des principios: calidad de los datos, derecho a la informacién y consen-
timiento del afectado, que yo defiendo que son tres derechos que tie-
nen las personas que junto a los derechos que marca la LOPD; acceso,
rectificacién, cancelacién y oposicién, marcan los siete derechos que se
deben respetar para que la intimidad y la proteccién de datos sea res-
petada.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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A) Calidad de los datos: Segun el articulo 4 de la LOPD los datos de
caracter personal sélo se podran recoger para su tratamiento, cuando
sean adecuados, pertinentes y no excesivos en relacion a la finalidad para
la que se hayan solicitado a la persona... Se debe tener en cuenta que los
datos de caracter personal no podran usarse para finalidades incompa-
tibles con aquellas para las que se hayan recogido, y que cuando la fina-
lidad termine seran cancelados. Ademas, los datos han de ser exactos y
puestos al dia de forma que respondan con la realidad. En el caso en
que los datos no sean ciertos deberan ser rectificados.

NO se deben recoger datos de las personas que no sean necesarios,
pero tampoco se deben dar datos cuando no sean necesarios

B) Derecho a la informacion: El derecho a la informacién es un dere-
cho raiz; sin él no pueden darse el resto de derechos. Si una persona no
esta bien informada, no puede consentir ni acceder a sus datos, no sabe
dénde pueden encontrarse, ni rectificarlos, oponerse o cancelarlos. El
derecho a la informacién se encuentra recogido en el articulo 5 de la
LOPD y desarrollado en los articulos 14 al 18 del Reglamento de la
LOPD.

La Sentencia del Tribunal Constitucional 292/2000, de 30 de noviem-
bre, establece en su fundamento 6 que el derecho fundamental a la pro-
teccién de datos persigue garantizar a la persona un poder de control
sobre sus datos personales, sobre su uso y destino, con el propésito de
impedir su tréfico ilicito y lesivo para la dignidad y derecho del afecta-
do. El derecho a la proteccion de datos garantiza a los individuos un
poder de disposicién sobre esos datos. Esta garantia significa que la
persona ha de estar informada sobre estdn siendo tratados sus datos
para poder tener capacidad de control. Ademas impone a los poderes
publicos la prohibicién de que se conviertan en fuentes de esa informa-
cién sin las debidas garantias, y también el deber de prevenir los ries-
gos que puedan derivarse del acceso o divulgacién indebidos de dicha
informacion. Pero ese poder de disposicion sobre los propios datos per-
sonales no sirve de nada si el afectado desconoce qué datos son los que
se poseen por terceros, quiénes los poseen y con qué fin.

C) Derecho de consentimiento: Segin el articulo 6 de la LOPD, el tra-
tamiento de los datos de caracter personal requerira el consentimiento
inequivoco del afectado, salvo que la ley disponga otra cosa. La STC185
292/2000, en su fundamento 7, establece que el derecho fundamental a
la proteccién de datos consiste en un poder de disposicién y de control

185 Sentencia del Tribunal Constitucional.
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sobre los datos personales que permite a la persona decidir cuéles de
esos datos se pueden proporcionar a un tercero, sea el Estado o un par-
ticular, o cuales puede este tercero recabar; también permite al indivi-
duo saber quién posee esos datos personales y para qué, pudiendo opo-
nerse a esa posesion o uso. Esta capacidad de disposicién y control
sobre los datos personales, se concreta juridicamente en la facultad de
consentir la recogida, la obtencién y el acceso a los datos personales, su
posterior almacenamiento y tratamiento, asi como su uso o usos posi-
bles por un tercero, sea el Estado o un particular. Y para que este con-
trol se pueda dar, la persona ha de saber en todo momento quién dispo-
ne de esos datos personales y a qué uso los estd sometiendo, y, por otro,
el poder oponerse a esa posesién y usos.

D) Derecho de acceso: Toda persona tiene derecho, segun el articulo
15 de la LOPD, a solicitar y obtener gratuitamente informacién de sus
datos de caracter personal sometidos a tratamiento, el origen de dichos
datos y las comunicaciones realizadas o que se prevén hacer de los mis-
mos. La informacién podra obtenerse mediante la mera consulta de los
datos por medio de su visualizacién, o la indicacién de los datos que son
objeto de tratamiento mediante escrito, copia, telecopia o fotocopia,
certificada o no, en forma legible e inteligible. El Reglamento de la
LOPD afirma que este derechos, al igual que el de rectificacién cancela-
cién y oposicion, es un derecho personalisimo, por lo que requiere la
identificacién de la persona para poder ejercerlo, solamente en el caso
de incapacidad, o en el caso de menores, podra ejercerlo su represen-
tante legall86. Siendo cada uno de ellos independientes por lo que para
solicitar, por ejemplo, la rectificacién, no, necesariamente, se ha tenido
que solicitar el acceso de los datos!87,

Cuando una persona solicita el derecho de acceso a los datos de
caracter personas los puede obtener de las siguientes formas!88:

a) Visualizacién en pantalla.

b) Escrito, copia o fotocopia remitida por correo, certificado o no.

c) Telecopia.

d) Correo electrénico u otros sistemas de comunicaciones electro-
nicas.

e) Cualquier otro sistema que sea adecuado a la configuraciéon o
implantacién material del fichero o a la naturaleza del tratamien-
to, ofrecido por el responsable.

186 Reglamento de la LOPD. Articulo 23.
187 Reglamento de la LOPD. Articulo 24.
188 Reglamento de la LOPD. Articulo 28.
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1390 CARMEN SANCHEZ CARAZO

Actualmente el acceso a los datos socio-sanitarios es aceptado por
todos y en las distintas leyes y normas se defiende este derecho. Por
ejemplo, la Ley 41/2002 se establece que el paciente tiene derecho a
acceder a su historia, teniendo derecho a la documentacién de la histo-
ria clinica y a obtener copia de los datos que figuran en ella —art.18.1-.
Al igual que la Ley 714/2007, de 3 de julio, de Investigacién biomédica,
que en su articulo 47 establece el derecho que tienen las personas a
acceder al resultado de sus analisis.

E) Derecho de rectificacion y cancelacion: Como establece el articulo
16 de la LOPD, el usuario tiene derecho a rectificar los datos inexactos
o incompletos y también tiene derecho a que se cancelen sus datos
cuando haya terminado la finalidad para la que fueron recogidos. Con
los datos de salud, hay autores que piensan que se pueden cancelar los
datos de caracter personal —-puede quedar la historia anonimizada-,
pasado un periodo, a peticién del interesado, y cuando no existan pro-
blemas relacionados con la salud publica ni con demandas judiciales,
pero otros muchos autores piensan que no se pueden cancelar. Es un
tema abierto al debate y que requiere que se estudie en profundidad. La
Ley 41/2002, defiende en todo momento la necesidad de trabajar con
datos anonimizados para reservar al maximo la intimidad y confiden-
cialidad.

F) Derecho de oposicion: Este derecho se desarrolla en el articulo 34
del Reglamento de la LOPD, es el derecho que tienen los asegurados a
oponerse al tratamiento de sus datos o a su cese cuando:

“a) Cuando no sea necesario su consentimiento para el trata-
miento, como consecuencia de la concurrencia de un motivo legiti-
mo y fundado, referido a su concreta situacién personal, que lo jus-
tifique, siempre que una Ley no disponga lo contrario.

b) Cuando se trate de ficheros que tengan por finalidad la reali-
zacién de actividades de publicidad y prospeccién comercial, en los
términos previstos en el articulo 51 de este reglamento, cualquiera
que sea la empresa responsable de su creacion.

¢) Cuando el tratamiento tenga por finalidad la adopcién de una
decision referida al afectado y basada tinicamente en un tratamiento
automatizado de sus datos de caracter personal, en los términos pre-
vistos en el articulo 36 de este reglamento”.

D) Derecho a las instrucciones previas

El derecho de autonomia y a tomar decisiones sobre nuestro cuerpo
implica poder decidir, con antelacién, y manifestar nuestra voluntad
anticipadamente, con objetivo de que cuando se llegue a situaciones en
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cuyas circunstancias no pueda ser capaz de expresar la voluntad perso-
nalmente, sobre los cuidados, el tratamiento de su salud o, una vez lle-
gado el fallecimiento, sobre el destino de nuestro cuerpo o de los 6rga-
nos, se tenga en cuenta sus decisiones. La persona, que para poder
realizar un documento de instrucciones previas ha de ser mayor de
edad, capaz y libre, puede designar, ademas, un representante para que,
llegado el caso, sirva como interlocutor con el médico o el equipo socio-
sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas o
altimas voluntades. Pero, como indica la Ley, nunca seran aplicadas las
instrucciones previas cuando sean contrarias al ordenamiento juridico,
ni contrarias a la “lex artis” o las que no se correspondan con el supues-
to de hecho que el interesado haya previsto al manifestar sus volunta-
des. Dejando en la historia clinica del paciente “constancia razonada de
las anotaciones relacionadas con estas previsiones”. Teniendo en cuan-
ta que las instrucciones previas, podran revocarse libremente en cual-
quier momento dejando constancia por escrito!8°,

En resumen, las instrucciones previas permiten expresar los deseos
a toda persona mayor de edad, capaz y libre, sobre c6mo quiere que se
le trate y se le cuide cuando no sea capaz de tomar decisiones. Sirven
para informar al equipo médico sobre sus deseos y para nombrar a
alguien para que hable en su nombre, si la persona no puede comuni-
carse por si mismo.

Esto se realizara mediante el “documento de instrucciones previas”.
En €], la persona mayor de edad, capaz y libre, explica cémo quiere que
sean los cuidados y el tratamiento de su salud si llega a situaciones en
las que no sea capaz de tomar decisiones o manifestar sus opiniones.
También puede expresar previamente, una vez llegado el fallecimiento,
cual quiere que sea el destino de su cuerpo y de sus érganos.

La primera vez que aparece reflejado en una norma, en nuestro Pais,
el derecho a decidir es con el Convenio de Oviedo, en su articulo 9
defiende que cuando un paciente no se encuentre en situacién de expre-
sar su voluntad en el momento de la intervenciéon médica, seran toma-
dos en consideracion los deseos expresados anteriormente. Y es en la
Ley 41/2002, cuando este derecho se establece como tal en el articulo
11. Actualmente!?? todas las Comunidades Auténomas han establecido
normas que regulan sus registros de instrucciones previas. Y para ase-
gurar la eficacia de este documento es necesario que, sea cual sea el
lugar que sea donde se haya realizado, pueda ser conocido de manera
precisa cuando se necesitan tomar decisiones. Por ello, por medio del

189 T.ey 41/2002. Articulo 11.
190 Mayo de 2008, fecha en que se termina la revision.
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Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, se ha regulado el Registro
Nacional de Instrucciones Previas y se ha creado el fichero automatiza-
do de datos de caracter personal correspondiente. Adscribiéndose al
Ministerio de Sanidad y Consumo a través de la Direccién General de
Cohesion del Sistema Nacional de Salud y Alta Inspeccion.

Cuando una persona realiza sus instrucciones previas y las inscri-
be en el registro de la Comunidad Auténoma donde vive, o realiza sus
voluntades anticipadas, dicha Comunidad comunicara los datos al
Registro Nacional en los primeros siete dias, envidndose tanto los da-
tos minimos como la copia del documento de instrucciones previas!®!,
Creandose un fichero con los datos siguientes para poderse conocer las
decisiones de la persona al que solamente accederan las personas auto-
rizadas!92,

Informacién minima que deben trasladar las comunidades auténo-
mas al Registro nacional una vez realizada la inscripcién de un docu-
mento de instrucciones previas!?3:

— Comunidad Auténoma.
— Unidad responsable del registro autonémico.
— Persona autorizada que comunica la inscripcién.
— Fecha y hora.
— Datos del documento inscrito:
— Denominacién:
Declaracién vital anticipada.
Documento de voluntades anticipadas.
Expresion de la voluntad con carécter previo.
Expresion anticipada de voluntades.
Documento de voluntades vitales anticipadas.
Documento de instrucciones previas.
Otras.
— Identificacién del declarante:
Nombre y apellidos.
Sexo.
DNI o pasaporte.
N.° tarjeta sanitaria o cédigo de identificacién personal.
Fecha de nacimiento.

191 Real Decreto 124/2007. Articulo 3.
192 Real Decreto 124/2007. Articulo 4.
193 Real Decreto 124/2007. Anexo.
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— Nacionalidad.

— Domicilio (ciudad, calle, nimero).

— N.° de teléfono.

— Identificacién del representante:
Nombre y apellidos.
DNI o pasaporte.
Domicilio (ciudad, calle, nimero).
N.° de teléfono.

— Datos de la inscripcién:
Registro donde se ha realizado.
Fecha de inscripcion.
Localizacién del documento.

— Modalidad de la declaracién:
Primer documento.

Modificacién (alteracién parcial del contenido del documen-
to ya inscrito sin privacién total de sus efectos).

Sustitucién (privacién de efectos al documento ya inscrito y
otorgamiento de uno nuevo en su lugar).

Revocacién (privacion total de efectos del documento ya ins-
crito sin otorgar otro en su lugar).

En el caso de que exista ya otra declaracién, se consignaran
también los datos de la inscripcién primitiva.

— Formalizacién de la declaracién:
Ante notario.
Ante testigos.
Ante la Administracion.

— Materia de la declaracién:
Cuidados y tratamiento.

Destino del cuerpo del otorgante o de los 6rganos una vez
fallecido.

Sobre ambos aspectos.
Copia del documento de instrucciones previas inscrito en el
registro autonémico.

El documento de instrucciones previas sirve para que se respete la
autonomia de la persona vy defiende su libertad, permitiendo y posibilitan-
do que se cumplan sus deseos.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Preguntas vy respuestas en torno a las instrucciones previas'%4:

¢ :Se ha de elaborar una instruccién previa para recibir atencién
médica?

No, la atencién médica se recibe independientemente de si se rea-
liza 0 no el documento de instrucciones previas. Cada persona
decide si quiere o no elaborar un documento de instrucciones pre-
vias.

* :Se renuncia a recibir atencién médica de calidad si se elabora una
instruccién previa?

No. La atenciéon médica es igual, de la misma calidad, indepen-
dientemente de que se elabore o no una instruccién previa.

¢ :Se puede cambiar o cancelar una instruccién previa?

Si. Las decisiones previas pueden ser revocadas o canceladas. Es
mas, mientras la persona conserve su capacidad y pueda manifes-
tar libremente su voluntad, ésta prevalecera sobre las instruccio-
nes contenidas en el documento.

e :Cémo se puede realizar el documento de instrucciones previas?

a) Las instrucciones previas deberan constar siempre por escrito, de
manera que exista seguridad sobre el contenido del documento,
debiendo figurar en el mismo la identificacién del autor, su firma,
fecha y lugar de otorgamiento.

Puede hacerse ante Notario; ante el personal al Servicio de la
Administracién, en las condiciones que se determinen mediante
Orden del Consejero de Sanidad y Consumo o ante tres testigos
mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos,
como minimo, no deberan tener relacién de parentesco hasta el
segundo grado ni estar vinculados por matrimonio u otro vinculo
de analoga relacién de afectividad. Tampoco los testigos pueden
tener relacion laboral, patrimonial, de servicio u otro vinculo obli-
gacional.

b) La persona que realiza el documento podra designar uno o varios
representantes por el orden y en la forma que estime conveniente

194 En la pagina Murcia-Salud pueden encontrarse algunas preguntas y respuestas sobre las
instrucciones previas. http://www.murciasalud.es/pagina.php?id=78225&idsec=2817
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para que, llegado el caso, sirvan como interlocutores suyos con el
médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las
instrucciones previas.

Las instrucciones previas o tltimas voluntades se registraran en el
Registro autonémico, y éste, por su parte, comunicara al Registro
nacional, en el plazo de siete dias, la inscripciéon efectuada. Ten-
dra caracter definitivo en éste la inscripcién que, en su momento,
se realizé provisionalmente.

¢Cual es el contenido de las instrucciones previas?

Las instrucciones previas o las voluntades anticipadas pueden refe-
rirse a los cuidados y al tratamiento de la salud (por ejemplo, qui-
tar o no el respirador o realizar tratamientos para mantener la vida
artificial o no), y, una vez llegado el fallecimiento, al destino del
cuerpo o de sus 6rganos o piezas anatémicas, respecto a la dona-
cién o la utilizacién en la investigacién. Igualmente, en el supuesto
de situaciones criticas vitales e irreversibles respecto a la vida,
podra incorporar declaraciones para que se evite el sufrimiento con
medidas paliativas, o que no se prolongue la vida artificialmente
por medio de tecnologias y tratamientos desproporcionados o
extraordinarios. Asimismo, en el documento de instrucciones pre-
vias las personas podran manifestar anticipadamente su voluntad
de no ser informadas en los supuestos de diagnéstico fatal. En este
caso, el declarante podra designar una o varias personas a las que
el médico deba informar. En el documento de instrucciones previas
se puede determinar si desea que alguna persona tome decisiones
por ella. La persona que realiza sus voluntades anticipadas puede
manifestar previamente su voluntad de estar acompaifiados en la
intimidad en los momentos cercanos a la muerte, y a que los acom-
panantes reciban el trato apropiado a las circunstancias.

¢Dénde se ha de entregar el documento de instrucciones previas?

Se entregara en el registro sanitario de la Comunidad Auténoma
correspondiente. También se puede entregar en el centro sanitario
donde la persona es atendida.

La Consejeria remitira la informacién al Registro Nacional de Ins-
trucciones Previas.
¢Quién toma estas decisiones en el caso de menores de edad?

Las personas competentes de 18 afios o mayores, pueden elaborar
cualquier tipo de instruccién previa. Los padres y tutores legales
hablan en nombre de los menores.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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e (Cuando entra en vigor una instruccién previa?

Una instruccién para los médicos entra en vigor solamente cuan-
do el médico que le atiende certifica que la persona padece de una
enfermedad terminal o irreversible, la cual demanda un tratamien-
to para mantenerlo con vida y que puede resultar en su muerte
durante un lapso de tiempo relativamente corto; o bien, cuando se
encuentre en estado de coma, incompetencia o que, por alguna
otra razoén, sea incapaz de comunicarse por si mismo.

La persona designada para tomar las decisiones esta autorizada a
hacerlo cuando el médico certifica por escrito que el paciente no
esta en disposiciéon de tomar decisiones relacionadas con su aten-
ciéon médica, por si mismo.

¢ :Una comunicacién oral (es decir no escrita) se puede calificar
como instruccién previa?

Si. Una instruccién para los médicos, expresada en forma oral, es
véalida, pero se ha de realizar ante testigos y se anotara en la histo-
ria clinica.

® :Qué sucede en una situacién de emergencia o si la persona es
ingresada en otro hospital?

Si se ha elaborado correctamente, su instruccion previa debe ser
respetada por cualquier hospital del Estado. El Registro nacional
de instrucciones previas asegura la eficacia y posibilita el conoci-
miento en todo el territorio nacional de las instrucciones previas
otorgadas por los ciudadanos que hayan sido formalizadas de
acuerdo con lo dispuesto en la legislacién de las Comunidades
Auténomas.

e :Cuando se deben elaborar las instrucciones previas?

Cualquier tiempo es bueno para elaborar una instruccién pre-
via, pero ésta es especialmente importante cuando se encuentra
enfermo y se busca atenciéon médica. Al realizarla es importante
guiarse por sus valores y creencias. Hablar sobre sus deseos con
sus familiares y amigos, su médico y otras personas importantes
de su vida. Y siempre hay que tener en cuenta que las instruc-
ciones previas ayudan a que se respete nuestra autonomia, nues-
tra libertad y sobre todo nuestros deseos sobre lo que queremos
que nos hagan en los momentos que no podemos tomar deci-
siones.
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E) Derecho a vivir y morir sin dolor: una vida digna y una muerte
digna

El primer principio de la bioética, principio de la beneficencia, sefia-
la que las personas han de ser tratadas de manera ética, no sélo respe-
tando sus decisiones y protegiéndolas de dano, sino también esforzan-
dose en asegurar su bienestar, que se pueda beneficiar de los diversos
tratamientos y, de manera fundamental, de los tratamientos del dolor.
El hombre hoy nace sin dolor, y es ético que la persona termine su vida
en paz y sin dolor. Asi esta establecido por todas las éticas; ética laica,
catdlica, judia, protestante. Por ejemplo, el Papa Juan Pablo II afirma-
ba en su Enciclica “Evangelium Vitae” (pagina 42): Ya Pio XII afirmd que
es licito suprimir el dolor por medio de narcéticos, a pesar de tener como
consecuencia limitar la conciencia y abreviar la vida.

Hay que reflexionar sobre la ética de los tratamientos contra el dolor,
pero lo que resulta concluso para todos es que no es ético permitir que
la persona sufra, no socorrerla y no dar un tratamiento apropiado con-
tra el dolor, incluso aunque como efecto secundario se pueda abreviar la
vida. Y lo que va contra toda ética y toda responsabilidad es dar credi-
bilidad a lo que solamente es un rumor o a los anénimos, poniendo en
juego los derechos de las personas y la confianza médico-paciente. La
relaciéon médico paciente se basa en la confianza y en la confidencia, y
si ésta se rompe el profesional sanitario pierde lo mas valioso de su pro-
fesion, pero el paciente sera el mas perjudicado pues al no confiar, su
sufrimiento no sera paliado en la misma medida.

La autonomia y libertad de la persona han de ser respetados en todos
los momentos de la vida. Javier GAFO, el gran maestro de la bioética en
Espafia, sefiala como estos principios han de perseguirse en el momento
de maximo dolor y sufrimiento como es el momento cercano a la muerte.

“La atencién sanitaria no debe centrarse Gnicamente en la prolon-
gacién de la vida del enfermo. Es verdad que esa lucha contra la
enfermedad y la muerte es un indiscutible objetivo de la praxis sani-
taria y ha tenido una gran importancia en el avance de la Medicina,
pero no puede convertirse en un objetivo que deba ser buscado siem-
pre. La accién sanitaria tiene también otros dos puntos de mira: la
voluntad del enfermo y la urgencia de humanizar su proceso de
muerte. Tampoco en la situacién de proximidad a la muerte debe pri-
varse al enfermo de su protagonismo y debera valorarse cuél es su
peticién. Existen situaciones en que debe respetarse seriamente el
deseo del propio enfermo terminal. E, igualmente, la praxis sanitaria
debe ser muy sensible a la humanizacién del proceso de muerte. Es
irracional y éticamente reprochable crear situaciones en que se pro-
longa cuantitativamente la existencia del enfermo, pero al cruel pre-
cio de causar un inaceptable encarnizamiento terapéutico. Los médi-
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cos deben ser sensibles a revisar sus actitudes ante el enfermo, inclu-
SO a no convertir sus propias angustias ante la muerte en actitudes
vitalistas. La muerte de un enfermo no es muchas veces un fracaso
para un médico; el verdadero fracaso es la muerte deshumanizada.
Hay que afirmar con rotundidad que la muerte humanizada de un
paciente constituye también un verdadero éxito de la medicina”.

3. Salud y demandas sanitarias de las personas con discapacidad
A) Planificacion familiar

El propésito de la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en con-
diciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades funda-
mentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respe-
to de su dignidad inherente”. Y entre los derechos que la Convencién
defiende estan la intimidad y la vida sexual, dos derechos fundamenta-
les para que la persona pueda realizarse. Todas las personas somos seres
sexuados y como tales nos comportamos y nos relacionamos. Durante
muchos afios se ha considerado a la personas con discapacidad como
seres asexuados, no se les ha permitido tener vida sexual, era algo mal
visto. Y las personas con discapacidad, como personas que son, tienen
derecho a su vida sexual.

Las personas con discapacidad intelectual también tienen derecho a
vivir y a disfrutar su sexualidad y no es ético privarlas de su derecho.
Pero ante los diversos problemas éticos que se pueden plantear, hay que
estudiar los casos uno a uno; hay que sopesar la capacidad de decisién
de la persona. En todo caso, ha de prevalecer, siempre, el respeto a la
persona, a su libertad y a sus derechos.

La Convencioén, en su articulo 2, afirma que se entiende “discrimina-
cién por motivos de discapacidad” cualquier distincién, exclusién o res-
tricciéon por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto
de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales en los ambitos politico, econémico, social, cultural, civil
o de otro tipo”. Asi, podemos afirmar que no facilitar que todas las per-
sonas tengan intimidad y no permitir el ejercicio de su sexualidad es
una discriminacion.

El derecho de las personas con discapacidad a ser madre y padre, es
un derecho reconocido!?>, como el derecho a la planificacién fami-

195 El Plan de Accién del Consejo de Europa para la promocién de derechos y la plena par-
ticipacién de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las per-
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liar!®¢, En la Convencion sobre la eliminacién de todas las formas de
discriminacién contra la mujer, 29 de agosto de 2006, CEDAW/
C/36/D/4/20041°7, defiende los derechos de las mujeres en relacién a su
sexualidad. En el 2007 se ha aprobado el I plan de accién para las per-
sonas con discapacidad!?® en el que se plantean objetivos tan importan-
tes como es que las mujeres con discapacidad tengan los mismos dere-
chos en relaciéon a su vida sexual que el resto de mujeres y que
desaparezcan muchos de los estereotipos que existen en nuestra socie-
dad que hacen que muchas mujeres con alguna discapacidad ejerza sus
derechos con muchas dificultades. Igualmente, el Plan de Accién para
las Mujeres con Discapacidad 2007, en su objetivo n.° 4 promueve el
reconocimiento del derecho a la sexualidad de las mujeres con discapa-
cidad. Muchas de sus recomendaciones estan relacionados con los dere-
chos relacionados con la vida sexual de la mujer pues son muchas las
dificultades que encuentran las mujeres con discapacidad, y tampoco es
facil en el ambito sanitario, que, en casos, dificulta el disfrute de dere-
chos esenciales como el derecho a la maternidad, a la interrupcién
voluntaria del embarazo, o al desarrollo de su sexualidad!9°.

Son muchas las preguntas que se plantean en torno a la sexualidad
de las personas con discapacidad?290:

¢ (Es admisible la interrupcién del embarazo por causa de discapa-
cidad presente o futura en el feto?

* :Puede procederse a la esterilizacion de una persona con discapa-
cidad sin su consentimiento?

e ¢(En qué circunstancias y con qué requisitos es aceptable la restric-
cién de libertad de una persona con enfermedad mental en un epi-
sodio de crisis?

sonas con discapacidad en Europa 2006-2015, establece en el punto 39: Poner en marcha los
medios necesarios para conseguir la auténtica igualdad de oportunidades entre hombres y muje-
res y una participacion activa de las mujeres y jévenes con discapacidad en el campo de la ense-
fianza y de la formacion, el empleo, la politica social, la participacién en la toma de decisiones, la
sexualidad, la representacion social, la maternidad y la vida familiar, y para prevenir la violencia.

196 Plan de Accién del Consejo de Europa para la promocién de derechos y la plena partici-
pacién de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con discapacidad en Europa 2006-2015: 56. “Garantizar a las mujeres con discapacidad la
igualdad de acceso a los servicios sanitarios, y especialmente a los asesoramientos y tratamien-
tos prenatales y ginecoldgicos y a la planificacién familiar”.

197 hitp://64.233.183.104/search?q=cache:Fg704DFkm5MJ:.www.un.org/womenwatch/daw/
cedaw/protocol/decisions-views/Decision%25204-2004%2520-%2520Spanish.pdf+
sentencia+sobre+esterilizacion&hl=es&ct=clnk&cd=2

198 hittp://www.discapnet.es/Discapnet/Castellano/Documentos/Planes/Plan_12.htm

199 Plan de Accion para las Mujeres con Discapacidad 2007. Op. cit.: 49.

200 CAYO PEREZ BUENO, Luis. La creciente dimensién ética de la discapacidad. 7 de enero

de 2005. hitp:/solidaridaddigital.discapnet.es/paginas/tribuna/MGR05010701.htm
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® :Quién y como ha de suplir la capacidad de obrar de una persona
con discapacidad que el ordenamiento juridico ha declarado inca-
paz?

* :Qué justificacién tienen las instituciones cerradas en las que se
interna a las personas con discapacidad y en las que subyace casi
siempre un germen segregador?

e :Eslavida independiente una aspiracion éticamente superior a los
sistemas de intervencién que colocan a la persona con discapaci-
dad en una situacién de dependencia?

e :Las organizaciones sociales de la discapacidad tienen un mayor
compromiso ético, que ha de expresarse en su comportamiento y
en sus normas de funcionamiento, precisamente por su naturaleza
voluntaria y altruista?

¢ (Es la discapacidad un hecho, una circunstancia negativa para la
persona y el entorno o es una manifestacion mas de la diversidad
humana que puede anadir valor y riqueza al entramado social?

La respuesta a cada una de las preguntas no es facil, ni siempre tie-
ne que ser la misma. Pero todas ellas deben ser pensadas y contesta-
das teniendo en cuenta las circunstancias personales de cada perso-
na. Cada caso ha de requerir una reflexién y un estudio. En muchos
casos se debera consultar al comité de bioética del centro, antes de
tomar algunas decisiones. Pero en todos los casos ha de intentar pre-
valecer, siempre que sea posible, la autonomia, la libertad y la posibi-
lidad de tener en cuenta los deseos de las personas. Y siempre se ha
de respetar, en todo lo posible, la vida sexual de las personas. No es
ético que a una persona, por que tenga una discapacidad intelectual
o de otro tipo, se la prive de algo tan importante como es la vida
sexual; en el grado que cada persona lo requiera, pero hay que permi-
tir que todas las personas puedan expresar su afectividad y sexuali-
dad. Es muy importante la informacién clara a todas las personas con
discapacidad sobre su cuerpo y sobre la sexualidad, propiciar una
informacién accesible; en sistema Braile, en formato de facil lectura,
de forma que todas las personas sea cual sea su discapacidad pueda
comprenderlo. Igualmente es necesaria la informacién a los padres y
tutores, especialmente en los casos de hijos con discapacidad intelec-
tual para que conozcan las fases por las que pasan sus hijos y como
poder responder para que los derechos a una vida sexual y afectiva
sean respetados.

Las personas con discapacidad intelectual tienen derecho a poder
ejercer su sexualidad, es necesario incidir en este derecho que toda-
via hoy no es respetado en algunos casos. Ya la STC 215/1994 de 14
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de julio, trataba de una cuestién de inconstitucionalidad planteada
por un Juzgado de Barcelona respecto del parrafo segundo, tltimo
inciso, del articulo 428 del Cédigo Penal introducido por la Ley Orga-
nica 3/89, de 21 de junio. El articulo 428 del Cédigo Penal, en el inci-
so cuestionado que dice asi: “Sin embargo, no sera punible la esterili-
zacién de persona incapaz que adolezca de grave deficiencia psiquica
cuando aquélla haya sido autorizada por el Juez a peticién del repre-
sentante legal del incapaz, oido el dictamen de dos especialistas, el
Ministerio Fiscal y previa exploracién del incapaz”. El Auto que plan-
teaba la cuestién de inconstitucionalidad partia de que los deficientes
psiquicos tienen los mismos derechos que los demas ciudadanos y
afirmaba que la esterilizacién de los incapaces es una medida objeti-
vamente vejatoria, contraria a su integridad fisica y desproporcionada.
El Tribunal declaré que el precepto cuestionado era constitucional.
Destaca la Sentencia que se trata de una esterilizacién concebida ex-
clusivamente en beneficio de los propios incapaces que en razén de
padecer grave enfermedad psiquica no pueden prestar el consenti-
miento libre que exige el precepto con lo que entiende que no se plan-
tea una colisién de derechos fundamentales. Asimismo, subraya que el
precepto excluye radicalmente cualquier politica gubernamental sobre
esterilizacién de los deficientes psiquicos ya que la prevista en el pre-
cepto sélo puede autorizarse a solicitud de parte legitima por el Juez.
En definitiva, el Tribunal sostiene que la intervencién de la familia a
través del representante legal del incapaz, del Juez, de los especialis-
tas, y finalmente del Ministerio Fiscal son garantia suficientes para
conducir a una resolucién judicial que, sin otra mira que el interés del
incapaz favorezca sus condiciones de vida, si bien subraya que la nor-
ma no es susceptible de una interpretacién extensiva que permita con-
vertir en una apertura general lo que esta previsto para supuestos rigu-
rosamente excepcionales20l,

Las personas con discapacidad tienen derecho a poder vivir su sexua-
lidad pero en ese derecho esta el derecho a ser respetado y evitar toda
posible manipulaciéon que puedan desencadenar abusos. Y en esta refle-
xion sobre el respeto a la vida sexual de las personas creo que también
hay que defenderlo como algo justo. Dice Adela CORTINA que lo justo
es que todas las personas gocen de alimento, vivienda, vestido, de liber-
tad de expresarse, de orientar personalmente su vida y también creo que
lo justo es tener una vida sexual elegida por cada uno sin manipulacio-
nes ni abusos en ningun sentido, pues abuso es obligar a una persona a
tener relaciones sexuales, pero también abuso es prohibir a una perso-
na tenerlas. “Lo justo es que las sociedades que deseen estar a la altura

201 hitp.//www.boe.es/gles/bases datos_tc/doc.php?coleccion=tc&id=SENTENCIA-1994-0215
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de la minima dignidad moral satisfagan estas necesidades basicas y pro-
muevan las capacidades de las personas para que puedan satisfacerlas
y llevar adelante una vida feliz”202

B) Investigacion clinica?%3

La investigacién que se viene realizando desde hace mas de un siglo
en medicina, en biologia y en las ciencias de la salud, ha sido un instru-
mento clave para mejorar la calidad, la expectativa de vida y el bienes-
tar de las personas. En los dltimos afos la investigacién ha cambiado de
manera sustancial, tanto metodolégica como conceptualmente. La
investigacién que se realiza con personas puede implicar practicas que
resulten peligrosas, y de hecho ha habido muchos abusos a lo largo de
la historia. Tal hecho motiva un importante debate ético y legal en tor-
no a la investigacién biomédica.

La era de la medicina experimental, en sentido estricto, se inicia en
el siglo XIX. Durante el siglo pasado se han conocido serios abusos de
indole ética, que han sido los desencadenantes del nacimiento de la
moderna bioética. Podemos recordar los experimentos realizados por
los cientificos de la época nazi. La exposicién publica de dichos abusos
en los procesos de Nuremberg, al finalizar la segunda guerra mundial,
estimulé la determinaciéon de impedir que situaciones semejantes se
repitiesen. El llamado Cédigo de Nuremberg (1946) abri6 el camino a la
formulacién de normativas mas precisas para proteger la integridad de
los sujetos humanos en la experimentaciéon biomédica. Posteriormente,
la Declaraciéon de Helsinki (1964) de la Asociacién Médica Mundial,
establecia las bases que debia de regir toda investigacién clinica y
defendia los derechos de todas las personas en materia de investigacion;
derechos que se han de respetar en la atencién sociosanitaria de todas
las personas.

La bioética nacié como disciplina en 1971 por los problemas éticos
que se comienzan a producir en la investigaciéon y los tratamientos
médicos. Albert R. JONSEN, en su historia de la bioética, habla del des-
arrollo de la “nueva medicina” como uno de los factores decisivos en el
nacimiento de la bioética?%4. Por ejemplo, en la década de los sesenta

202 CORTINA, A. Op. cit.: 262.

203 SANCHEZ CARAZO, Carmen. “Etica y Ley de investigacién biomédica: consentimiento
informado”. Comunicaciones en Propiedad Industrial y Derecho de la Competencia. N.° 47, julio-
septiembre 2007: 105-130.

204 JONSEN, A. R., The Birth of Bioethics, New York y Oxford, Oxford University Press,
1998, 12.
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hicieron su entrada en el mercado farmacolégico los primeros anovula-
torios. En Espana la “pildora” se introduce en 1963 y con ella se produ-
jo el primer debate bioético en el que moralistas, médicos, filésofos,
economistas, y otros profesionales discutieron los pros y los contras que
podia producir. Con la “pildora” se abren nuevas posibilidades para la
separacién de la actividad sexual y la procreacion, abriendo un debate
ético que tuvo un gran impacto en el desarrollo de la bioética. Y los pro-
blemas y dilemas entre la ética y la ciencia no han dejado de sorpren-
dernos. Y todos los avances han de ir precedidos de la investigacién.
Lamentablemente muchos pacientes a los que se les ofrece entrar en un
proyecto de investigacién no conocen sus derechos y por tanto no los
van a poder defender. Por este motivo es necesario que todos, profesio-
nales de los servicios sociosanitarios y usuarios, leamos y conozcamos
la Declaracién de Helsinki. Dicha Declaracion es el pilar de la ética
médica, actualmente vigente, que se ha de cumplir en todas las investi-
gaciones que se realicen como exige la legislacion de nuestro Pais —la
Ley 25/1990, de 20 de diciembre, del Medicamento, modificada por Ley
53/2002, en su articulo 60. En ella, se afirma que todos los ensayos cli-
nicos deberan realizarse en condiciones de respeto a los derechos fun-
damentales de la persona y a los postulados éticos que afectan a la
investigaciéon biomédica en la que resultan afectados seres humanos,
siguiéndose a estos efectos los contenidos en la declaracién de Helsinki
y sucesivas declaraciones que actualicen los referidos postulados vy,
siempre, la persona que participe en un proyecto de investigacion pres-
tard su consentimiento libremente expresado por escrito, tras haber
sido informado sobre la naturaleza, importancia, implicaciones y ries-
gos del ensayo clinico.

La Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica, publicada
en el BOE el 4 de julio, viene a ser la primera norma en la que se pone
limites precisos a la investigaciéon a favor de los derechos de las perso-
nas. Otras normas anteriores han defendido derechos como la informa-
cién, el consentimiento, la intimidad, pero ninguna con la fuerza y pre-
cisién que en esta nueva Ley aparece. Esta Ley tiene como uno de sus
ejes prioritarios asegurar el respeto y la proteccién de los derechos fun-
damentales y las libertades publicas del ser humano y de otros bienes
juridicos relacionados con ellos a los que ha dado cabida nuestro orde-
namiento juridico. Proclama que la salud, el interés y el bienestar del
ser humano que participe en una investigacién biomédica prevaleceran
por encima del interés de la sociedad o de la ciencia. En particular, la
Ley se construye sobre los principios de la integridad de las personas y
la proteccién de la dignidad e identidad del ser humano en cualquier
investigacion biomédica que implique intervenciones sobre seres huma-
nos, asi como en la realizacién de analisis genéticos, el tratamiento de
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datos genéticos de caracter personal y de las muestras biol6gicas de ori-
gen humano que se utilicen en investigacion.

La intimidad personal y el tratamiento confidencial de los datos de
caracter personal, se protege en la Ley 14/2007. Es importante resaltar
que por primera vez se hace referencia, de manera directa, a la aplica-
cién de la LOPD, a lo datos genéticos?% y a las muestras biolégicas,
datos que se han venido considerando por todos como “datos de salud”
y como tales deberian ser tratados con la seguridad de nivel alto y con
el consentimiento de las personas. Pero es en esta Ley en la que se exi-
ge por primera vez, con muy buen criterio, el consentimiento por escri-
to para la cesién de los datos genéticos obtenidos de un analisis genéti-
co?%. Asi, desde que ha entrado en vigor la Ley 14/2007, cuando a una
persona se le realice un analisis genético tiene derecho a conocer y al
poder de disposicion, sobre unos datos tan importantes para su persona,
como son los datos genéticos?%’. Esta nueva exigencia es muy importan-
te para las personas con alguna discapacidad relacionada con causas
genéticas. En ellas la intimidad y la confidencialidad se hace mucho
mas importante por las discriminaciones que se pueden producir, para
ella misma o su familia, por motivos de la enfermedad.

De igual forma, se establece en la Ley el derecho que tiene el sujeto
a conocer todo lo relativo a sus muestras biolégicas, y también, en el
caso que revoque el consentimiento, su derecho a que sean destruidas.
Este ultimo aspecto es novedoso y muy importante, con él se asegura el
poder de disposicion. Permite que la persona que participa en una inves-
tigacion tenga la certeza que en cualquier momento puede “salir” de
ésta con toda libertad2%8.

205 Ley 14/007, articulo 45. Principios rectores especificos.

b) Proteccién de datos: se garantizara el derecho a la intimidad y el respeto a la voluntad
del sujeto en materia de informacion, asi como la confidencialidad de los datos genéti-
cos de caracter personal

206 Ley 14/007, articulo 51. Deber de confidencialidad y derecho a la proteccion de los datos
genéticos.

1. El personal que acceda a los datos genéticos en el ejercicio de sus funciones quedar4 suje-
to al deber de secreto de forma permanente. S6lo con el consentimiento expreso y escrito de la
persona de quien proceden se podran revelar a terceros datos genéticos de carécter personal.

207 Ley 14/007, articulo 50. Acceso a los datos genéticos por personal sanitario.

2. Los datos genéticos de caracter personal sélo podran ser utilizados con fines epidemio-
l6gicos, de salud publica, de investigacion o de docencia cuando el sujeto interesado haya pres-
tado expresamente su consentimiento, o cuando dichos datos hayan sido previamente anoni-
mizados.

208 ey 14/007, articulo 59. Informacion previa a la utilizacién de la muestra biolégica.

1. Sin perjuicio de lo previsto en la legislacién sobre proteccién de datos de caracter perso-
nal, y en particular, en el articulo 45 de esta Ley, antes de emitir el consentimiento para la utili-
zacion de una muestra biol6gica con fines de investigacién biomédica que no vaya a ser some-
tida a un proceso de anonimizacién, el sujeto fuente recibira la siguiente informacién por
escrito:
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Sobre las muestras que ya se encuentran guardadas en los distintos
bancos, laboratorios y centros de investigacion, la Ley exige que para la
utilizacién de las mismas, obtenidas antes de la entrada en vigor de la
ley, es necesario que se preserve la confidencialidad del sujeto?%. La
persona, por el poder de disposicién, debera conocer qué se hace con sus
datos y dar su consentimiento. Solamente se permitira la investigacién
sin el consentimiento de los interesados en el caso excepcional de que
se trate de una investigacién de interés general y sea muy complicado
ponerse en contacto con la persona. Es necesario recordar que hasta
ahora cuando una persona se hacia un analisis genético o se le extraia
una muestra biolégica, perdia todo el control, que por derecho tiene,
sobre que se hacia con una informacién tan importante. Desconocia si
se investigaba con dichos datos o no, o los fines del estudio que podia
tener en el futuro. Esta nueva Norma es un paso adelante en la defensa
de los derechos de todas las personas.

El derecho a la informacién va a ser uno de los ejes de la Ley de Inves-
tigacion Biomédica. Este se proyecta con respecto al ciudadano en un
doble plano: de una parte, como derecho a conocer aquellos datos sobre
su enfermedad, sobre su salud, y también sobre todo lo concerniente a
la investigacién que le afecte; y de otra, como la obligacién de la Admi-
nistraciéon o la entidad de que se trate, de facilitar tal informacién al
interesado y guardar el secreto de la misma frente a terceros. El dere-
cho a la informacioén es resaltado por las distintas normativas de nues-
tro pais y Recomendaciones europeas relacionadas con la salud. Inclu-
so en enfermos con ciertas facultades intelectuales disminuidas se
recomienda, tanto en el Convenio de Oviedo como en recomendaciones
europeas, que se les informe?210,

Esta nueva Ley resalta este derecho, exigiendo una informacién cla-
ra y completa a todas las personas que participen en una investigacién
biomédica. No hay que olvidar que la informacién y la documentacion
sanitaria son prestaciones sanitarias como se establece en el Real Decre-

e) Derecho de revocacion del consentimiento y sus efectos, incluida la posibilidad de la des-
truccién o de la anonimizacién de la muestra y de que tales efectos no se extenderan a
los datos resultantes de las investigaciones que ya se hayan llevado a cabo.

209 Ley 14/007. Disposicién transitoria segunda. Muestras almacenadas con anterioridad.

Las muestras biolégicas obtenidas con anterioridad a la entrada en vigor de esta Ley podran
ser tratadas con fines de investigacion biomédica cuando el sujeto fuente haya dado su consen-
timiento o cuando las muestras hayan sido previamente anonimizadas.

210 E] Convenio de Oviedo en su articulo 6.3, establece que cuando, segtin la ley, una perso-
na mayor de edad no tenga capacidad, a causa de una disfuncién mental, una enfermedad o un
motivo similar, para expresar su consentimiento para una intervencién, ésta no podra efectuar-
se sin la autorizacién de su representante, de una autoridad o una persona o institucién desig-
nada por la ley. La persona afectada debera intervenir, en la medida de lo posible, en el procedi-
miento de autorizacion.
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to 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacion de prestaciones sanitarias
del Sistema Nacional de Salud.

En el articulo 4 de la Ley 14/2007, se establece el respeto de la “libre
autonomia” “una vez recibida la informacién adecuada”. En dicho ar-
ticulo se exige que la informacién se dara de forma comprensible para
todos. Siendo la primera norma que obliga a darla en formato accesi-
ble; “la informacién se prestara a las personas con discapacidad en con-
diciones y formatos accesibles apropiados a sus necesidades”. Exigen-
cia que se repite en el articulo 15.1, por lo que hard necesario, por
ejemplo, dar la informacién en braille, en casos de personas ciegas o en
un formato de “facil lectura” cuando las personas tengan alguna dificul-
tad para la comprension.

La nueva Ley exige informar sobre aspectos importantes, siendo rele-
vante sefialar que sobre algunos aspectos no se informaba hasta ahora.
Todos ellos necesarios para que la persona pueda decidir de manera
libre su participacion, o no, en la investigacion; la finalidad, naturaleza,
importancia, implicaciones y riesgos de la investigaciéon. La informa-
cién relacionada con la investigaciéon biomédica, sera verdadera, se
comunicara al paciente de forma comprensible y adecuada a sus nece-
sidades, sera accesible?!!, y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo
con su propia y libre voluntad.

A todas las personas a las que se solicite su participacién en un pro-
yecto de investigacion recibiran previamente la necesaria informa-
cién, debidamente documentada. La informaciéon comprendera?!? la
finalidad, naturaleza, importancia, implicaciones, el propdésito, el plan
detallado, las molestias y los posibles riesgos y beneficios de la inves-
tigacion. Incluso se exige que se informe a las personas que no tienen
capacidad para consentir?!3, Dicha informacién especificara los
siguientes extremos?!4:

a) ¢Naturaleza, extensién y duracién de los procedimientos que se
vayan a utilizar, en particular los que afecten a la participacién del
sujeto?

211 Es muy importante sefialar que por primera vez se insiste en la “accesibilidad” de la
informacion.

212 1ey 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica, articulo 4. 1 y articulo 15.1 y2.

213 Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica, articulo 20.1: “La investigacién
sobre una persona menor o incapaz de obrar, salvo que, en atencién a su grado de discernimien-
to, la resolucién judicial de incapacitacién le autorizase para prestar su consentimiento a la
investigacién, inicamente podra ser realizada si concurren las siguientes condiciones: (...). ¢)
Que la persona que vaya a participar en la investigaciéon haya sido informada por escrito de sus
derechos y de los limites prescritos en esta Ley y la normativa que la desarrolle para su protec-
cién, a menos que esa persona no esté en situacién de recibir la informacién”.

214 Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica, articulo 15.2.
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b) ¢Procedimientos preventivos, diagnésticos y terapéuticos dispo-
nibles?

c) ¢Medidas para responder a acontecimientos adversos en lo que
concierne a los sujetos que participan en la investigacién?

d) ¢Medidas para asegurar el respeto a la vida privada y a la confi-
dencialidad de los datos personales de acuerdo con las exigencias
previstas en la legislaciéon sobre proteccién de datos de caracter
personal?

e) ¢Medidas para acceder, en los términos previstos en el articulo
4.5, a la informacién relevante para el sujeto, que surjan de la
investigacién o de los resultados totales?

f) ¢Medidas para asegurar una compensacién adecuada en caso de
que el sujeto sufra algin dafio?

g) ¢Identidad del profesional responsable de la investigaciéon?

h) ¢Cualquier futuro uso potencial, incluyendo los comerciales, de
los resultados de la investigacion?

i) ¢Fuente de financiacién del proyecto de investigacion?

La obligatoriedad de informar a los participantes de una investiga-
cién incluye la comunicacién de los resultados finales. Si los resultados
son relevantes para la salud de los participantes, la informacién debera
ser puesta a su disposicion, aunque no se hubiese terminado la investi-
gacion2!>, Y una vez terminada, los resultados finales se comunicaran a
los participantes siempre que lo soliciten2!, Aspectos novedosos y muy
importantes para que todos los participantes puedan defender su auto-
nomia personal y consentir con libertad.

Con la Ley de Investigacién Biomédica, el consentimiento informa-
do es exigido para la realizacién de cualquier investigacion y, también,
queda protegido el derecho a revocar el consentimiento en cualquier
momento?!7. Los principios generales del consentimiento informado
se encuentran en el articulo 4 de la Ley, siendo necesaria, como ya se
ha visto, una informacién completa de todo el proceso. De manera
general se indica la posibilidad de prestar el consentimiento por repre-
sentacion y en los casos en que el sujeto sea menor o no esté capaci-

215 Ley 14/2007, articulo 26.

216 Tey 14/2007, articulo 27.

217 Ley 14/2007, articulo 4. Consentimiento informado y derecho a la informacion.

3. Las personas que participen en una investigaciéon biomédica podran revocar su consen-
timiento en cualquier momento, sin perjuicio de las limitaciones que establece esta Ley. Las per-
sonas o entidades que hayan recibido dicho consentimiento dispondran las medidas que sean
necesarias para el efectivo ejercicio de este derecho.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1408 CARMEN SANCHEZ CARAZO

tado para otorgarlo, participaran todo lo posible y seran escuchados
durante todo el proceso?!8, antes de que su representante otorgue el
consentimiento.

En todas las investigaciones el consentimiento ha de ser expreso y
por escrito, y éste ha de ser especifico para cada una de las investigacio-
nes que se realicen?1?, y, por supuesto, tiene derecho a rehusar el con-
sentimiento o a retirarlo en cualquier momento?20. La Ley deja claro
que cuando se da un consentimiento para una investigacién no signifi-
ca que se dé para otras. No olvidemos el poder de disposicion que tene-
mos todos y que significa que en todo momento tenemos derecho a
decidir sobre nuestros datos y sobre nuestra persona. Este es el eje de la
nueva Ley: el derecho que tiene la persona a decir que no a un anélisis,
a una investigaciéon, y también a revocar el consentimiento una vez

dado.

La libertad de la persona no debe perderse en ningtin momento y la
persona puede cambiar de opinién y sentirse libre sin que pueda ser dis-
criminada22!. Pero en la practica esto no es facil. El sujeto, en muchos
casos, se siente “obligado” a “complacer” a su médico del que necesita
que le cure, que le resuelva un problema a él o a su familiar. Por este
motivo es necesario que los profesionales e investigadores tengan en
cuenta esto a la hora de pedir un consentimiento y que los Comités de
Investigacién Clinica valoren cémo se pide el consentimiento. Esta
“necesidad” de “complacer” al profesional sanitario se ve mucho mas
agravado en los casos de personas con discapacidad, o personas mayo-
res, pues éstas al estar en una situacién en la que se encuentran depen-
dientes por un tratamiento crénico o por necesitar mejorar la calidad de
vida por estar en una situaciéon dependiente, o simplemente, por ejem-

218 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica.

Articulo 9. Limites del consentimiento informado y consentimiento por representacion.

5. La prestacion del consentimiento por representacion serd adecuada a las circunstancias
y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre en favor del paciente y con res-
peto a su dignidad personal. El paciente participara en la medida de lo posible en la toma de
decisiones a lo largo del proceso sanitario.

219 Ley 14/2007, articulo 13. Consentimiento.

La realizacién de una investigacion sobre una persona requerira el consentimiento expreso,
especifico y escrito de aquélla, o de su representante legal, de acuerdo con los principios gene-
rales enunciados en el articulo 4 de esta Ley.

220 Ley 14/2007, articulo 15.4.

221 ey 14/2007, articulo 6. No discriminacion.

Nadie sera objeto de discriminacién alguna a causa de sus caracteristicas genéticas. Tampo-
co podra discriminarse a una persona a causa de su negativa a someterse a un analisis genético
0 a prestar su consentimiento para participar en una investigaciéon biomédica o a donar mate-
riales biol6gicos, en particular en relacién con la prestacién médico-asistencial que le corres-
ponda.
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plo, por la necesidad de rehabilitacién, no van a ser capaces de decir
“no” a una propuesta entrar en un programa de investigacién. Yo pien-
so que los profesionales sanitarios no pueden pedir “cualquier cosa” a
sus pacientes. Los Comités de Investigacién Clinica han de proporcio-
nar proteccién a todas las personas vulnerables para que sus derechos
sean respetados.

Ante los problemas que se han producido, y que se pueden producir
en relacién con la investigacién en personas vulnerables, la Ley dedica
todo un capitulo para proteger el derecho de estas personas en situacio-
nes especificas como el embarazo y ante la falta de capacidad de tomar
decisiones de la persona que tomaria parte en una investigacién.

Las personas en situaciéon de mas vulnerabilidad se encuentran mas
protegidas como en el caso de las mujer embarazada222, o cuando una
persona no tiene capacidad para expresar su consentimiento. En este
altimo caso la Ley solamente permite la investigacién cuando la seguri-
dad sea maxima. De esta forma, s6lo podra participar si se asegura que
los resultados de la investigacién producira un beneficio real o directo
ala persona, que no se pueda realizar la investigacién en personas capa-
ces de dar el consentimiento, que se haya informado tanto a la persona
como a sus representantes y que estos ultimos otorguen el consenti-
miento. Sin estas condiciones la investigacién no podra efectuarse, aun-
que de manera excepcional se puede realizar si solamente existiese un
riesgo minimo, si la investigacién fuera necesaria para mejorar los
conocimientos de la enfermedad y poniéndolo en conocimiento del
Ministerio Fiscal?23. Igualmente, la Ley protege a las personas que estan

222 Ley 14/2007, articulo 19. Investigaciones durante el embarazo y lactancia.

1. Exclusivamente podrad autorizarse una investigacién en la que participe una mujer
embarazada, respecto a la cual dicha investigacién no vaya a producir un beneficio directo, o
sobre el embrion, el feto, o el nifio después de su nacimiento, si se cumplen las siguientes con-
diciones:

a) Que la investigacion tenga el objeto de contribuir a producir unos resultados que redun-
den en beneficio de otras mujeres, embriones, fetos o nifios.

b) Que no sea posible realizar investigaciones de eficacia comparable en mujeres que no
estén embarazadas.

¢) Que la investigacién entrafie un riesgo y un perjuicio minimos para la mujery, en su caso,
para el embrién, el feto o el nifio.

d) Que la embarazada o los representantes legales del nifio, en su caso, presten su consen-
timiento en los términos previstos en esta Ley.

2. Cuando la investigacién se lleve a cabo en una mujer durante el periodo de lactancia,
debera tenerse especial cuidado en evitar un impacto adverso en la salud del nifio.

223 Ley 14/2007, articulo 20. Proteccién de las personas que no tengan capacidad para expre-
sar su consentimiento.

1. La investigacion sobre una persona menor o incapaz de obrar, salvo que, en atencién a
su grado de discernimiento, la resolucion judicial de incapacitacién le autorizase para prestar
su consentimiento a la investigacién, tnicamente podra ser realizada si concurren las siguien-
tes condiciones:

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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en una situacion clinica que les impide tomar decisiones. En este caso,
ademas de exigir que no se pueda realizar la investigaciéon en personas
que no estén en situacién de emergencia, que tenga unos riesgos mini-
mos o unos efectos beneficiosos directos sobre la persona, se ha de
poner siempre en conocimiento del Ministerio Fiscal?24,

a) Que los resultados de la investigacién puedan producir beneficios reales o directos para
su salud.

b) Que no se pueda realizar una investigacién de eficacia comparable en individuos capa-
ces de otorgar su consentimiento.

¢) Que la persona que vaya a participar en la investigacién haya sido informada por escrito de
sus derechos y de los limites prescritos en esta Ley y la normativa que la desarrolle para su
proteccién, a menos que esa persona no esté en situacién de recibir la informacién.

d) Que los representantes legales de la persona que vaya a participar en la investigacién
hayan prestado su consentimiento por escrito, después de haber recibido la informacién
establecida en el articulo 15. Los representantes legales tendran en cuenta los deseos u
objeciones previamente expresados por la persona afectada. En estos casos se actuara,
ademas, conforme a lo previsto en el apartado 1 del articulo 4 de esta Ley.

2. Cuando sea previsible que la investigacion no vaya a producir resultados en beneficio
directo para la salud de los sujetos referidos en el apartado 1 de este articulo, la investigacion
podra ser autorizada de forma excepcional si concurren, ademaés de los requisitos contenidos en
los parrafos b), ¢) y d) del apartado anterior, las siguientes condiciones:

a) Que la investigacién tenga el objeto de contribuir, a través de mejoras significativas en la
comprensiéon de la enfermedad o condicién del individuo, a un resultado beneficioso
para otras personas de la misma edad o con la misma enfermedad o condicién, en un pla-
zo razonable.

b) Que la investigacién entrafie un riesgo y una carga minimos para el individuo partici-
pante.

¢) Que la autorizacion de la investigacién se ponga en conocimiento del Ministerio Fiscal.

224 Ley 14/2007, articulo 21. Investigacién en personas incapaces de consentir debido a su
situacion clinica.

1. Para la realizacién de una investigacién en situaciones clinicas de emergencia, en las que
la persona implicada no pueda prestar su consentimiento, deberdan cumplirse las siguientes con-
diciones especificas:

a) Que no sea posible realizar investigaciones de eficacia comparable en personas que no se

encuentren en esa situacién de emergencia.

b) Que en el caso de que no sea previsible que la investigacién vaya a producir resultados
beneficiosos para la salud del paciente, tenga el propésito de contribuir a mejorar de for-
ma significativa la comprensién de la enfermedad o condicién del paciente, con el obje-
tivo de beneficiar a otras personas con la misma enfermedad o condicién, siempre que
conlleve el minimo riesgo e incomodidad para aquél.

¢) Que la autorizacién de la investigacién se ponga en conocimiento del Ministerio Fiscal.

2. Se respetara cualquier objecion expresada previamente por el paciente que sea conocida
por el médico responsable de su asistencia, por el investigador o por el Comité de Etica de la
Investigacién correspondiente al centro.

3. Alos efectos del apartado primero de este articulo se consideran investigaciones en situa-
ciones de emergencia, aquéllas en las que la persona no se encuentre en condiciones de otorgar
su consentimiento y, a causa de su estado y de la urgencia de la situacién, sea imposible obte-
ner a tiempo la autorizacién de los representantes legales del paciente o, de carecer de ellos, de
las personas que convivieran con aquél.

4. Las personas que participen en una investigacién en situacién de emergencia o, en su
caso, sus representantes legales, deberan ser informados a la mayor brevedad posible en los tér-
minos establecidos en el articulo 4 de esta Ley. Asimismo se debera solicitar el consentimiento
para continuar participando en las investigaciones, en en cuanto el paciente se halle en condi-
ciones de prestarlo.
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La investigacién con personas va a plantear muchos conflictos éti-
cos, pero estos se hacen mas profundos cuando se realizan con perso-
nas con discapacidad fisica o sensorial o personas mayores. Pero los
dilemas bioéticos son muy importantes cuando la investigacién se rea-
liza con personas con discapacidad intelectual, enfermos mentales y
personas con capacidad intelectual limite. Las personas, para participar
en un proyecto de investigacién deberian poder decir en libertad, esto
es dificil cuando se tiene una enfermedad, pues cualquier enfermedad
nos deja indefensos y vulnerables, pero los problemas relacionados con
la capacidad de comprensién y de decidir impiden que la persona pue-
da ejercer su voluntad con libertad. Sin olvidar que en las investigacio-
nes hay muchos intereses econémicos que hacen que se puedan come-
ter abusos. Para el respeto de las personas y de sus derechos es
necesario no instrumentalizar a la persona en contra de sus planes vita-
les. Afirma Adela CORTINAZ25:

“Ciertamente, la capacidad de sufrir de los seres sintientes se
esgrime desde la tradicién utilitarista como una de las razones para
no dafiar a aquellos seres que la poseen de un modo innecesario. Por
eso, un comité ético debe supervisar cualquier proyecto que preten-
da investigar con seres vivos, cuidando que no se dafie de forma inne-
cesaria. Pero, en lo que se refiere a seres humanos, capaces de dirigir
su vida de forma auténoma, la obligacién de no dafiar forma parte de
un principio mas amplio: el de no instrumentalizar, el de no poner a
las personas al servicio de fines que ellas no han elegido, precisamente
porque ellas pueden elegir sus propias metas.

Este es el verdadero respeto de la autonomia, y por eso KANT en
La metafisica de las costumbres interpretaba a su modo el primero de
los deberes que recoge ULPIANO: “Vive con honestidad” (honeste
vive). La interpretacién kantiana, pasada por el tamiz de la autono-
mia, reconocida en el mundo moderno, lleva a reconocer que cada
uno debe evitar convertirse para los demas en un medio, ha de con-
seguir ser para ellos a la vez un fin. Lo que, dicho en el lenguaje del
reconocimiento cordial, se convierte en la obligacién de no instru-
mentalizarse reciprocamente, sino respetar la autonomia ajena y la
propia. De suerte que el otro no puede ser manipulado en contra de
sus fines, ni yo misma he de permitir que otros me manipulen.

La humanidad es ante todo un fin limitado de las acciones huma-
nas y, por lo tanto, no es legitimo dafiar a las personas, pero tampo-
co instrumentalizarlas en contra de sus propios planes vitales, siem-
pre que esos planes no sean dafiinos para las demds personas. El
limite de la actividad politica, econémica, cientifica, es la no mani-

225 CORTINA, Adela. Etica de la razén cordial. Educar en la ciudadania en el siglo XXI. Edi-
ciones Nobel. Oviedo, 2007: 224.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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pulacién. Y cualquier disefio institucional ha de atenerse al principio
que prohibe instrumentalizar, tratar a las gentes en contra de sus
fines”.

C) Presente y futuro de la salud mental

http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/saludMental.htm

Actualmente muchas personas y sus familias se encuentran con
grandes problemas por la falta de recursos en salud mental. Hoy dia no
se da respuesta a muchos problemas que se producen cada dia, ni en la
atenciéon ambulatoria, que es deficiente y no abarca la atencién a
muchos problemas, ni en la hospitalaria, en donde los recursos son muy
deficitarios, existen pocas camas, las altas se dan en muchos casos sin
resolver los problemas realmente y la familia tiene que hacer frente, en
demasiadas ocasiones, a situaciones para las que no tiene recursos ni
preparacion.

Un problema anadido a la falta de recursos es que cuando una per-
sona tiene un problema relacionado con la salud mental, ha de asis-
tir al centro de referencia, encontrandose en muchos casos con un
profesional con el que no congenia, y, sin embargo, no puede cam-
biarse de médico o terapeuta con facilidad. En muchos casos, esta fal-
ta de confianza en el profesional hace que se abandone el tratamien-
to y el problema se agrava. Hay que tener en cuenta que la atencién a
las personas con problemas en salud mental implica que se produzca
una confianza para poder contar sentimientos, problemas, sensacio-
nes, y si no se produce una buena relacién los resultados terapéuticos
van a verse alterados.

También cuando la persona necesita servicios sociales para reinte-
grarse en la sociedad, al salir de un centro hospitalario, de una tera-
pia de deshabituacién, o de un tratamiento largo, estos son muy defi-
cientes y no dan respuesta a los problemas, siendo, una vez mas, las
familias las que se han de enfrentar a situaciones muy problematicas.
Desde hace anos se demanda por parte de las asociaciones de afecta-
dos y de sus familias recursos y servicios pero la situacién continta
sin resolverse.

Los trastornos mentales y de conducta son una de las mayores preo-
cupaciones de la OMS. La incidencia que tiene en la poblacién es muy
importante, asi, segiin la OMS la frecuencia es del 10%, aproximada-
mente, de la poblacién adulta a nivel mundial. Una quinta parte de
los adolescentes menores de 18 afios padeceréd de algiin problema de
desarrollo, emocional o de conducta, uno de cada ocho tiene un tras-
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torno mental; entre los nifios en desventaja, la proporcién es uno de
cada cinco. Los trastornos mentales y neurolégicos son responsables
del 13% del total de los Anos de Vida Ajustados por Discapacidad
(DALYs) que se pierden debido a todas las enfermedades y lesiones en
el mundo. Cinco de cada diez de las principales causas de discapaci-
dad a nivel mundial son condiciones psiquiatricas, incluyendo la
depresién, consumo de alcohol, esquizofrenia y trastornos compulsi-
vos. Incluso llega a afirmar que un tercio de los afios vividos con dis-
capacidad pueden atribuirse a trastornos neuropsiquiatricos. Global-
mente, el 12% de ellos se deben tnicamente a la depresiéon. Los
trastornos mentales son frecuentes o comunes en todos los paises,
ocasionan un enorme sufrimiento, dificultan la capacidad de apren-
dizaje de los nifos e interfieren significativamente en la vida de las
personas que los padecen. Ademas de la discapacidad y mortalidad
prematura por suicidio que a veces originan, tienden también a pro-
ducir el aislamiento social de quienes los padecen. Las proyecciones
estiman que para el afio 2020 las condiciones neuropsiquiatricas
seran responsables del 15% de las discapacidades a nivel mundial, y
la depresién unipolar por si sola sera responsable del 5.7% de los
DALYs226,

En Espaiia, el 11 de diciembre de 2006 se aprobé, por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud la “Estrategia en Salud
Mental del Sistema Nacional de Salud”?2?7, para un mejor conocimien-
to de la problematica y situacion de la salud mental en Espana estra-
tegia que falta mucho para que sus acciones se lleven a término. Los
problemas de salud mental tienen muchos problemas pero pocos
recursos. La Encuesta Nacional de Salud de Espafia (ENSE) 2006, la
frecuencia de depresién, ansiedad u otros trastornos mentales es muy
importante como puede verse en la tabla??8. La frecuencia de algin
tipo de estos trastornos en la poblacién general es del 13,66%.

226 Prevencion de los Trastornos Mentales. Intervenciones efectivas y opciones de politicas. (Un
Informe del Departamento de Salud Mental y Abuso de Sustancias de la Organizacién Mundial
de la Salud, en colaboracién con el Centro de Investigacién de Prevencién de las Universidades
de Nijmegen y Maastricht). Organizacién Mundial de la Salud, Ginebra: 2004: 16.

227 hitp//www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/saludMental. htm

228 hittp://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t15/p419/a2006/p01/10/&file=01009.px&tvpe=pca-
xis&L=0
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Depresion, ansiedad u otros trastornos mentales

Total Si No  No consta
AMBOS SEXO0S
Total 37.428,8 5.114,7 32.079,4 234,6
De 16 a 24 aiios 4.660,5 226,0 4.405,5 28,9
De 25 a 34 aiios 7.611,5 630,0 6.940,3 41,2
De 35 a 44 aiios 7.252,4 855,7 6.350,1 46,6
De 45 a 54 aios 5.910,3 967,6 4.906,5 36,2
De 55 a 64 aiios 4.733,3 951,1 3.744,5 37,6
De 65 a 74 aios 3.848,4 770,1 3.055,8 22,4
De 75 y mas aiios 3.412,4 714,2 2.676,7 21,6
VARONES
Total 18.359,0 1.489,0 16.745,0 125,0
De 16 a 24 aiios 2.389,3 62,5 2.304,0 22,8
De 25 a 34 aiios 3.936,4 2443 3.678,5 13,7
De 35 a 44 aios 3.695,7 296,4 3.373,5 25,9
De 45 a 54 aiios 2.939,7 275,0 2.641,8 22,9
De 55 a 64 aiios 2.299,5 280,4 1.995,9 23,2
De 65 a 74 aios 1.676,3 171,8 1.497,0 7,5
De 75 y mas aiios 1.422,0 158,8 1.254,3 8,9
MUJERES
Total 19.069,8 3.625,7 15.334,5 109,7
De 16 a 24 aiios 2.271,2 163,6 2.101,6 6,1
De 25 a 34 aiios 3.675,1 385,7 3.261,8 27,5
De 35 a 44 aios 3.556,6 559,3 2.976,6 20,7
De 45 a 54 aiios 2.970,7 692,6 2.264,7 13,4
De 55 a 64 aios 2.433,8 670,8 1.748,6 14,4
De 65 a 74 aiios 2.172,1 598,3 1.558,8 14,9

De 75 y mas aiios 1.990,4 555,4 1.422,4 12,6
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La ENSE realizada en todo el territorio nacional, a lo largo de todo
un afio, desde junio de 2006 a junio de 2007, con entrevistas a 29.478
adultos (16 y mas anos) y a 9.122 menores de 16 anos a través de entre-
vista a la madre, padre o tutor?2?, muestra que un 21,3% de la poblacién
de 16 afnos en adelante, y un 22,1% de la que se halla entre los 4 y los
15, presentan “riesgo de mala salud mental”230. 231,

Problemas o enfermedades cronicas o de larga evoluciéon
diagnosticadas por un médico por sexo y comunidad auténoma.
Poblacion de 16 y mas afios232

Unidades: porcentajes

Depresion, ansiedad u otros trastornos mentales

St
AMBOS SEXO0S
Total 13,84
Andalucia 14,81
Aragon 10,68
Asturias (Principado de) 21,87
Balears (Illes) 17,87
Canarias 12,90
Cantabria 10,73
Castilla y Le6n 10,66
Castilla-La Mancha 12,53
Cataluna 13,44
Comunitat Valenciana 13,33
Extremadura 14,71
Galicia 20,05
Madrid (Comunidad de) 11,88

229 http//www.msc.es/gabinetePrensa/notaPrensa/desarrolloNotaPrensa.jsp?id=1164

230 hitp.//www.infocop.es/view_article.asp?id=1786

231 hitp://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t15/p419/a2006/p05/10/&file=01020.px&type=pca-
xis&L=0

232 http://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t15/p419/a2006/p05/10/&file=01020.px&type=pca-
xis&L=0
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Murcia (Region de) 15,26
Navarra (Com. Foral de) 13,74
Pais Vasco 12,70
Rioja (La) 4,43
Ceuta y Melilla 11,52
VARONES
Total 8,20
Andalucia 8,75
Aragén 5,83
Asturias (Principado de) 12,17
Balears (Illes) 12,73
Canarias 8,01
Cantabria 5,97
Castilla y Le6n 7,62
Castilla-La Mancha 7,35
Cataluna 8,28
Comunitat Valenciana 7,13
Extremadura 9,75
Galicia 12,23
Madrid (Comunidad de) 6,58
Murcia (Region de) 8,69
Navarra (Com. Foral de) 9,95
Pais Vasco 6,50
Rioja (La) 2,28
Ceuta y Melilla 7,44
MUJERES
Total 19,26
Andalucia 20,68
Aragén 15,47
Asturias (Principado de) 30,66

Balears (Illes) 22,98
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Canarias 17,75
Cantabria 15,22
Castilla y Le6n 13,61
Castilla-La Mancha 17,73
Cataluia 18,41
Comunitat Valenciana 19,40
Extremadura 19,55
Galicia 27,19
Madrid (Comunidad de) 16,79
Murcia (Regién de) 21,94
Navarra (Com. Foral de) 17,47
Pais Vasco 18,56
Rioja (La) 6,61
Ceuta y Melilla 15,45

La mayoria de los trastornos mentales son leves o transitorios vy, en la
mayoria de los casos, se cuenta con medidas terapéuticas y de rehabili-
tacion efectivas. Ademas, existe evidencia de que intervenciones enfoca-
das en la promocién de la salud mental y la prevencién de los trastornos
mentales incrementan, facilitan la insercién del individuo en la comuni-
dad y disminuyen los costes sociales y econémicos. Teniendo en cuenta
que mejorar la atencién a la salud mental en Espafa es uno de los obje-
tivos estratégicos del Ministerio de Sanidad y Consumo, desde la Agen-
cia de Calidad del Ministerio, en coordinacién con las Comunidades
Auténomas, las sociedades cientificas y las asociaciones de pacientes, se
ha elaborado la «Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de
Salud». En ella se adopta un enfoque integrado que combina la promo-
cién de la salud mental, la prevencién de los trastornos mentales, el diag-
nostico y el tratamiento de los pacientes, la coordinacién inter e intrains-
titucional, asi como adoptar medidas que fomenten la insercién laboral
y social de las personas que padecen estos trastornos?33,

La IMHPAZ234 es una red europea en Promocion de la Salud Mental y
Prevencion de los Trastornos Mentales formada por profesionales pro-

233 Manuel GOMEZ BENEYTO (coord.), Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de
Salud. Ministerio de Sanidad y Consumo, Madrid; 2007: prologo.
234 http.//database.imhpa.net/
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cedentes de 30 paises europeos y 7 redes internacionales, cuyo objetivo
es promover el desarrollo e implementacién de actividades de promo-
cién prevencion en Europa. Las Recomendaciones para la promocién
de la salud mental de menores de seis afios de la Red Europea de Pro-
mocién de la Salud Mental, se basan en elevar la conciencia de la
importancia de la salud mental de los nifios y desarrollar politicas para
promover la salud mental de los nifios y sus familias, para?3>:

* Apoyar a la paternidad, facilitando la paternidad responsable y
sensible y el desarrollo de lazos entre padres e hijos.

® Prestar particular atencién a nifios vulnerables, como:

- Nifios con dificultades psicosociales o problemas de salud (ej.:
prematuros, discapacitados, enfermos crénicos, nifios con pro-
blemas del desarrollo o del comportamiento temprano).

— Nifios en un ambiente familiar vulnerable (ej.: nifios que han
sufrido abusos o descuido, nifios en hogares monoparentales o
con padres adolescentes, nifios adoptivos, hijos de enfermos
mentales o adictos).

— Ninos con dificultades socioculturales (refugiados, inmigrantes,
y padres desempleados).

e Facilitar ambientes vecinales amigables, seguros y no violentos.

¢ Desarrollar guarderias y cuidados de dia focalizados en promocién
de la salud mental de los nifos.

¢ Facilitar escuelas con curriculum, programas y ambientes que pro-
muevan la salud mental.

e Incrementar el reconocimiento de las necesidades de los nifios
entre los servicios de salud y comunitarios.

e Animar a los lugares de trabajo a proporcionar un entorno que
promueva la salud mental de los padres y el apoyo a la vida fami-
liar.

e Mejorar el marco de proteccién legal y monitorizar los cuidados de
los nifios para facilitar y asegurar la promocién de la salud mental
y la proteccién de la infancia.

® Proporcionar la financiacién suficiente para implantar estas me-

didas.

235 http./fwww.msc.es/ciudadanos/proteccionSalud/adolescencia/ganarSalud/recomendacio-
nes.htm
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Los nifos tienen el derecho de ser protegidos y ayudados en su des-
arrollo hacia el bienestar y un estilo de vida mentalmente saludable23,
incluyendo habilidades para la superacion, sin distinciéon de raza, reli-
gién, género, o discapacidades fisicas y psiquicas?37. La promocién de
la salud mental en los primeros afios de vida promueve una amplia
gama de resultados positivos, incluyendo el incremento de la salud
mental, menos riesgo de trastornos mentales y de conducta, mejor cali-
dad de vida y una diversidad de resultados positivos tanto sociales como
econémicos?38,

En los tdltimos afios se han escrito diversos programas de prevencién
y promocién de la salud mental?3?, tanto de nifios como de adultos. Esta
es una prioridad para la Organizacién Mundial de la Salud?40. Las pato-
logias mentales es la epidemia del siglo XXI, pero las soluciones son
minimas. Actualmente hay muy pocos centros integrales para que las
personas con problemas de salud mental puedan encontrar solucién a
sus problemas. Este es el gran reto de la sanidad para los préximos
anos. Igualmente la atencién a las personas con discapacidad intelec-
tual no resuelve los problemas de la persona y de sus familias y actual-
mente muchos centros y servicios se han puesto en marcha a iniciativa
de las propias familias.

e Tratamiento obligatorio

La enfermedad mental suele necesitar tratamientos de mucho tiem-
po, incluso llegan con frecuencia a ser créonicos, que tienen, en muchos
casos, efectos secundarios desagradables como somnolencia, disminu-
cién de la libido o aumento desordenado del apetito. Tratamientos que
en muchos casos se abandonan, ya sea por los efectos secundarios, por
cansancio o por el propio rechazo a la enfermedad, y que provoca que
se produzcan reagudizaciones con cierta frecuencia; se entra en crisis,
es necesario ingresar en el hospital y poner tratamientos agudos y vuel-
ta a empezar; es lo que se denomina vulgarmente “la puerta rotatoria”.
Con frecuencia los ingresos duran pocos dias, el enfermo sale y al cabo
de unos meses vuelva a ingresar, estando los periodos que permanecen
en el domicilio sin medicarse y sin garantias de calidad de vida. Para
evitar este problema se presenté un proyecto de Ley de Modificacién de

236 Naciones Unidas Convencién de los Derechos del Nifio (20 de noviembre 1989).

237 Articulo 13 del Tratado sobre las Comunidades Europeas, Amsterdam (junio 1997).

238 Federacién Mundial de Salud Mental. Promocién de la salud mental en nifios menores
de 6 afios. http//www.dinarte.es/salud-mental/pdf12 2/info01.pdf

239 hitp//www.sunaptein.net/legislacion.html

240 hitp//www.who.int/topics/mental health/es/
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la Ley de Enjuiciamiento Civil para regular los tratamientos no volun-
tarios de las personas con trastornos psiquicos. Presentada por el Gru-
po Parlamentario Catalan?4! (Convergencia i Unié6), el 2 de julio de
2004: Proposicion de Ley 122/000085 de Modificacién de la Ley de
Enjuiciamiento Civil para regular los tratamientos no voluntarios de las
personas con trastornos psiquicos, presentada por el Grupo Parlamen-
tario Catalan (Convergencia i Unid). Admitida a tramite el 13 de julio
(Boletin de las Cortes del 19 de julio).

En su exposiciéon de motivos se indica que “uno de los aspectos que
mas preocupan a los familiares de las personas con enfermedad men-
tal es la negativa de los enfermos a asumir el tratamiento médico, en
ocasiones por la falta de reconocimiento de la propia enfermedad y en
otros casos por la estigmatizacion social de las enfermedades mentales
o por los efectos secundarios de la medicacién de las mismas que lleva
a los enfermos a la decisién o la inercia de no tomar tratamiento. Las
personas que padecen una enfermedad mental que hoy por hoy es cré-
nica, pueden llevar a cabo una vida normalizada si es atendida correc-
tamente desde el punto de vista socio-sanitario y sigue un tratamiento.
En caso contrario, su calidad de vida se puede ver alterada y agravada.
En la practica, se estd sometiendo a personas que precisan de ayuda al
mas absoluto abandono que tinicamente reciben la medida terapéutica
de ingresarlo cuando existe una pérdida de calidad de vida acuciante
y/o se produce una situacién de riesgo para su vida o para la de los

s »

demas”.

Desde el 2004 se han mantenido en el Congreso de los Diputados
reuniones con expertos, con asociaciones y se han presentado muchas
enmiendas. El plazo de las enmiendas se ha prolongado mes a mes242,
la legislatura ha concluido sin que se haya dado un paso adelante en
este problema tan importante para muchas familias. Hay que tener en
cuenta que en la toma en consideraciéon de esta proposicién se voté a
favor por 325 votos a favor y nueve abstenciones, por lo que se hace
necesario que se retome en la préxima legislatura. Muchos legisladores
tienen miedo a legislar sobre una materia que coarta las libertades. Yo
no creo que limite las libertades si se establecen los mecanismos de
control apropiados, es mas, yo creo que aumenta la libertad y la auto-

241 http//www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Iniciativas/PropLey? _piref73
1335476 73 1335473 1335473.next page=/wc/servidorCGI&CMD=VERLST&BASE=IWI8&PIE-
CE=IWAS8&FMT=INITXDIS.fmt&FORMI=INITXLBA.{mt&DOCS=70-70&QUERY=%28proposi-
cion+adj2+ley%29.tipo.+no+%40fcie+no+concluido.fase.

242 hitp.//www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Iniciativas/PropLey?_piref73
1335476 73 1335473 1335473.next _page=/wc/servidorCGI&CMD=VERLST&BASE=IWI8&PIE-
CE=IWA8&FMT=INITXDI1S.fmt&FORMI1=INITXLBA.fmt&DOCS=70-70&QUERY=%28proposi-
cion+adj2+1ley%29.tipo.+no+%40fcie+no+concluido.fase.
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nomia de la persona. Pues cuando una persona se le reagudiza su pro-
ceso una y otra vez y tiene que ingresar y recibir tratamientos de cho-
que con frecuencia, la limitacién de su libertad es mucho mayor que si
tienen un tratamiento crénico y estable que le permita vivir una vida
normalizada.

El tratamiento forzoso ha de ser el “Gltimo recurso” la autonomia y
la libertad ha de respetarse pero este es un problema de limites. El inter-
namiento forzoso no es la mejor via para lograr la adherencia del
paciente al tratamiento. Pero en los casos limite la “obligatoriedad” es
la dnica forma de que se tome el tratamiento. El tratamiento de los
enfermos mentales -que no pueden gobernarse a si mismos- exige una
regulacién de las medidas que les puedan afectar, que deben establecer
en beneficio de los afectados243.

Actualmente, las tinicas medidas de protecciéon legal de las perso-
nas con enfermedad mental son el internamiento y la incapacitacién.
Muchas familias ven en la incapacitacién la tinica via para solicitar
posteriormente que su familiar enfermo se someta a tratamiento, pero
en la practica no existe ninguna medida directa de aplicacién cuando
el enfermo no presta su consentimiento. No existe ninguna norma
juridica que ampare este tipo de situaciones. El articulo 762 de la Ley
de Enjuiciamiento prevé medidas cautelares, que pueden ser patrimo-
niales o personales de protecciéon de los derechos e intereses de los
presuntos incapaces, pero dichas medidas han de ser adoptadas en o
de forma inmediata anterior a un procedimiento de incapacitacién
judicial.

243 E] Comité de Derechos Humanos, el 17 de julio de 2000 determina que el autor de un
delito que habia estado en prisién durante un afio (3 marzo 1994-17 marzo 1995) sin tratamien-
to psiquiatrico, lo que determiné que su estancia en prisién fuese mucho maés larga que la pena
impuesta por no haber tenido mejoria. El 6 de febrero de 1996 el Tribunal de Distrito de Mid-
delburg ordené que el tratamiento del autor se prorrogara dos afios. El Tribunal consideré que
en los informes psiquiétricos se demostraba que el estado del autor no habia mejorado, y que
éste se negaba a que se le administraran medicamentos antipsicéticos.

El letrado afirma que el autor es victima de la violacién del articulo 10 del Pacto, puesto que
permaneci6 detenido sin tratamiento durante mas de un afio a pesar de que dicho tratamiento
habia sido ordenado por el Tribunal. También afirma que si el tratamiento se hubiera iniciado
puntualmente no habria sido necesario prorrogar la detencién del autor. Segun el letrado, en
estas circunstancias cualquier tratamiento adicional debe ser exclusivamente voluntario; en
consecuencia la detencién del autor vulnera la dignidad inherente al ser humano vy, por ende, el
articulo 10 del Pacto.

El Estado Parte también informa al Comité de que el tratamiento obligatorio se prorrogé de
nuevo por un periodo de dos afios por decisién del Tribunal del 24 de febrero de 1998. Por con-
siguiente, el Estado Parte impugna la afirmacién del autor de que su tratamiento obligatorio ha
pasado a ser ilegal en razén del retraso con que se inicié. Si el autor considera que le ha perju-
dicado la prolongada demora del tratamiento, puede presentar una demanda de indemnizacién
contra el Estado.
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El Cédigo Civil plantea en el articulo 158 medidas de proteccién de
los menores que se podrian asimilar a los incapaces, pero ninguna de
ellas es de aplicaciéon en el caso de la intervencién ambulatoria.

El Convenio para la Proteccién de los Derechos Humanos y la Digni-
dad del Ser Humano establece, como ya se ha indicado, en su articulo
7 la posibilidad de intervencién y no sélo de ingreso. Este convenio no
obstante no ha tenido ningtn reflejo ni desarrollo legislativo y nos cons-
ta que s6lo ha sido aplicado en pocos casos por algunos jueces.

Algunas fiscalias han realizado intentos de aproximacién a esta
materia que no se ven apoyados por los jueces ante la falta de normati-
va ni por los facultativos ante la falta de informacién en relacién a este
tema y ante la falta de coordinacién para las evaluaciones periciales
precisas para llevarlo a cabo con la maxima garantia de proteccién de
los derechos fundamentales de las personas afectadas.

El Comité técnico-juridico antes mencionado inicialmente formado
por letrados de asociaciones, fue incorporando al grupo a fiscales de los
Servicios de Incapacidades de nueva Comunidades Auténomas, magis-
trados, médicos psiquiatras, responsables de areas sanitarias, trabaja-
dores sociales y asesores juridicos de las oficinas del Ararteko y del Sin-
dic de Greuges, que han estudiado y analizado profundamente el
ambito y el marco legislativo adecuado para instaurar, buscando el
mayor beneficio de la persona afectada asi como el maximo respeto de
sus derechos, la propuesta de reforma legislativa de adicionar un apar-
tado nuevo al articulo 763 de la Ley de Enjuiciamiento Civil.

Por todo ello, el Grupo Parlamentario Catalan (Convergencia i Unio)
presenta la Proposicién de Ley con un articulo tinico para adicionar un
apartado 5 nuevo al articulo 763 de la Ley 1/2000, de 7 de enero, de
Enjuiciamiento Civil que quedara como sigue:

“Articulo 763.

5. Podra también el Tribunal autorizar un tratamiento no volunta-
rio por razén de trastorno psiquico o un periodo de observacién para
diagnéstico, cuando asi lo requiera la salud del enfermo, previa pro-
puesta razonada del Facultativo, audiencia del interesado, informe del
Forense y del Ministerio Fiscal. En la resoluciéon que se dicte debera
establecerse el plan de tratamiento, sus mecanismos de control y el dis-
positivo sanitario responsable del mismo que debera informar al Juez,
al menos cada tres meses, de su evolucién y seguimiento, asi como
sobre la necesidad de continuar, modificar o cesar el tratamiento”.

El problema que nos vamos a encontrar con este cambio de la nor-
mativa de los ingresos forzosos se encuentra en dos puntos:

1. Los abusos que se pueden dar.

2. La vulneracién al derecho de autonomia y libertad de la persona.
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Actualmente sélo se puede realizar un ingreso forzoso por razones de
urgencia y por muy pocos dias. Desde hace tiempo se esta presentando
el problema para algunas personas que al no seguir el tratamiento su
calidad de vida es muy deficiente. Yo creo que existen algunos casos en
los que debe propiciarse el ingreso forzoso tanto para diagnéstico como
para el tratamiento, y también mantengo que es ético el tratamiento
obligatorio siempre que esté asegurado el bien de esa persona y su liber-
tad. Y para salvaguardar los derechos de las personas, su autonomia y
su libertad, creo que seria necesario que para decidir un tratamiento
obligatorio informasen sobre el paciente la asistenta social que conoce
al paciente y sabe de su problematica y de su familia y el Comité de Eti-
ca Asistencial. Este ultimo, al estar formado por un equipo multidisci-
plinar, puede dar una visién mas objetiva del problema, ademas seria
conveniente que en las informaciones periédicas que han de realizarse
al juez, el Comité de Etica Asistencial realizara un informe sobre cémo
se encuentra la persona y de la evolucién del paciente. De esta forma, el
Comité asegura que se respeta a la persona y no se cometen abusos. Ade-
mas seria preciso que el paciente hubiese otorgado las instrucciones pre-
vias, que el paciente firmaria cuando se encontrase con capacidad de to-
mar decisiones.

Si el paciente ha consentido previamente que en caso de dejar de
tomar su tratamiento se le obligue a que lo reanude y lo tome correcta-
mente, junto con el control del fiscal, del forense, del propio facultati-
vo, del trabajador social y el comité de bioética, se pueden evitar los
“abusos” de tratamientos e ingresos innecesarios, que se dieron en épo-
cas pasadas, y se puede tener la certeza que los derechos de la persona,
su libertad y autonomia, estan protegidos y también estara protegido el
derecho que tiene a la salud y a ser cuidado y atendido en caso de nece-
sidad.

La libertad y autonomia es un derecho fundamental que hay que pro-
teger y también en los pacientes mentales y en las personas con disca-
pacidad intelectual. Hay que proteger que no pierdan este derecho fun-
damental y para ello se tendrd en cuenta sus instrucciones previas, y
también su derecho a recibir ayuda; a que el derecho de autonomia,
beneficencia y justicia sea una realidad. La autonomia de la persona es
un principio de la bioética que hay que defender, pero también el prin-
cipio de beneficencia y el de justicia. Estamos en un problema de limi-
tes: el limite entre la autonomia y la libertad de la persona y el princi-
pio de beneficencia de “ayudar”, el principio de “socorro; el principio de
justicia de la propia persona el de la justicia de terceros. Por tanto se
hace necesario valorar cada caso y que un Comité de Etica Asistencial
garantice que se respetan los derechos de la persona.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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ABREVIATURAS

AT: Atencién Temprana.

CIDDM: Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias.

CIE: Clasificacién Internacional de Enfermedades.
CIF: Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapaci-

dad y de la Salud.

Convenio de Oviedo: Convenio para la protecciéon de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicacio-
nes de la Biologia y la Medicina. Hecho en Oviedo el 4 de abril de
1997. BOE n.° 252. Publicado el 20 de octubre de 1999.

EDDES: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de
Salud.

ENSE: Encuesta Nacional de Salud de Espana.
FONAS: Fondo de Asistencia Social.
IPHPA: Implementing Mental Health Promotion Action.

Ley 41/2002: Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacién clinica.

LGS: Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

LISMI: Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de los Minus-
validos.

OMS: Organizacién Mundial de la Salud.

ONU: Organizacién de Naciones Unidas.

RD: Real Decreto.

Reglamento de la LOPD: Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre,
por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Orgéani-

ca 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter
personal.

RD 1720/2007: Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que
se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal.

SIDA: Sindrome de Inmuno-Deficiencia Adquirida.
STC: Sentencia del Tribunal Constitucional.
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I. INTRODUCCION

Antes de proceder a analizar el marco legislativo de la educacién
especial, puede resultar ilustrativo conocer brevemente los anteceden-
tes que marcaron su actual desarrollo.

En esta evolucién, se pueden observar que las respuestas que la
sociedad ha ofrecido a estas personas han estado marcadas por cada
momento histérico.

Si nos retrocedemos hasta la Antigiiedad clasica, nos encontramos con
dos visiones o maneras diferentes de explicar las minusvalias fisicas, psi-
quicas y sociales. Por un lado nos encontramos con una visién que se
mantuvo posteriormente en gran parte de las culturas ancestrales, una
visién basada fundamentalmente en aspectos demonolégicos o miticos,
donde todo aquello que escapaba a la libertad humana tenia un origen
profético, diabdlico, sobrenatural... Para resolver o hacer frente a este
tipo de cuestiones se recurria permanentemente a la puesta en marcha de
una serie de conjuros, magia, hechiceria... A pesar de ello, eran numero-
sos y predominantes los casos y las actitudes de abandono, desprecio o
aniquilacién del minusvalido o deficiente como solucién de problemas.

Por otro lado, progresivamente se empieza a observar una manera de
entender las deficiencias desde un punto de vista mas cientifico y natu-
ral, considerandolas como patologias del organismo. Surgen bajo esa
concepcién médicos provenientes de la filosofia como HIPOCRATES,
GALENO, CELSO, etc., a los que mas tarde se les pasé a denominar cre-
adores del naturalismo psiquiatrico. Sus progresos y resultados fueron
muy importantes y con trascendencia histérica posterior, avanzaron en
la concepcién de la deficiencia y se convirtieron en un referente para el
desarrollo posterior de esta cuestién. Sin embargo no consiguieron aca-
bar definitivamente con la visién ancestral que perseguia la concepcion
de las personas con algun tipo de deficiencia.

Visién que perdura y se acrecienta en la Edad Media, ya que a pesar
del logro de avances importantes, se repitieron conductas que reprodu-
cian viejas costumbres respecto al trato hacia minusvalias y deficien-
cias. El aspecto religioso y la importancia y desarrollo del mismo en la
vida cotidiana no ayudaba a superar los sentimientos de culpa, pecado
o castigo divino, sino mas bien al contrario, convirtiéndose en la expli-
cacion y base de los problemas relacionados con la discapacidad. Ante
éste tipo de situaciones el desarrollo de planteamientos de cualquier
tipo acabaron dominados absolutamente por una concepcién caritativa.
Ayudar al minusvélido era una manera de acercamiento a Dios. Surgen
entonces los hospitales, las cofradias y los socorros sociales como res-
puesta asistencial mas comun de la época.
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En esta misma linea, hasta la primera mitad del S.XIX nos movemos
en un periodo en el que la atencién a las personas con discapacidad tie-
ne un marcado caracter caritativo-asistencial.

Posteriormente, con la llegada de los nuevos aires renacentistas y
modernos, apoyados por los nuevos descubrimientos cientificos y cultu-
rales, se comienzan a cuestionar los modelos pedagégicos sostenidos
previamente. Surge una nueva perspectiva a través de la cual comien-
zan a anteponerse las ideas y planteamientos basados en el redescubri-
miento del hombre como sujeto y principio de educacién. Ahora la
especificidad del sujeto comienza a considerarse en el centro de la nue-
va cultura. Se trata de un planteamiento donde las propias circunstan-
cias individuales son el eje de cualquier accién posterior. Este principio
abrira infinitas posibilidades y caminos para aquellas personas con
algiin tipo de minusvalia, que hasta ese momento no habian tenido
acceso a la educacion.

A pesar de ciertos casos aislados de atencién, no se puede hablar de
Educacion Especial como practica formal de instruccién a personas
con algun tipo de discapacidad hasta bien entrado el siglo XVI. En ese
momento de la historia surgen trabajos con personas sordas principal-
mente. Ejemplos a destacar en ese sentido seran los casos de Pedro
PONCE DE LEON (1520-1581) y Juan Pablo BONET (1579-1633) que
abrieron camino a la educacién de personas sordomudas. Sus ideas y
estudios se convirtieron en todo un referente pedagégico. En el afio
1760 surge en Francia, de la mano del abate Charles Michel LEPEE
(1712-1789), la primera escuela publica francesa para disminuidos: La
Institution Nationale des Sords-Muets de Paris. Afios después, en 1802,
en Espana se abria, bajo los auspicios de la Real Sociedad Econémica
Matritense, la Real Escuela de Sordomudos de Madrid.

Iniciativas parecidas comienzan a desarrollarse en el caso de perso-
nas ciegas; destacando especialmente los casos de George Philip Hars-
dorffer que, en 1651, cre6 una tablilla de cera para que escribiesen los
invidentes; Valentin Haiiy (1745-1822), quien en 1748 fundé la Institu-
tion des Jeunes Aveubles en Paris. Haily adopté de manera pionera la
escritura en relieve proclamando que los ciegos eran educables, princi-
pio que continuaria como eje de todos los trabajos desarrollados pocos
anos después por su discipulo Louis Braille (1806-1852).

El 17 de marzo de 1526 con la publicacién por parte de Luis VIVES
de “Subventione Pauperum” puede considerarse como el punto de par-
tida de la llamada educacién social europea. A partir de aqui se abrira
un nuevo campo para la educacién social y todo lo referente a la educa-
cién de personas con algtn tipo de discapacidad.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Los nuevos planteamientos cientificos y metodolégicos que conllevé
el racionalismo empirico de BACON (1551-1626), HOBBES (1558-
1679), LOCKE (1632-1704), NEWTON (1642-1727) HUME (1711-1776),
alcanzaron de la misma forma una trascendencia fundamental, ya que
asentaron un método pedagégico de progreso personal y cultural que
dependia de la experimentacion. El desarrollo empirico del aprendizaje
se convierte a partir de entonces en el aspecto fundamental para el naci-
miento y desarrollo de la educacién especial. Empezaba a perder peso
a partir de ese momento las ideas y planteamientos basados en la cultu-
ra y pedagogia de la fe, del dogma, de la autoridad y de los valores tra-
dicionales y la experimentacién emerge como principio principal de la
accién pedagégica.

A partir de este momento se empieza a concebir una educacién cen-
trada especialmente en actualizar la propia naturaleza desde la realidad
y posibilidades de cada sujeto. Comienza la colaboracién entre médicos,
psicélogos y pedagogos; es el inicio de la pedagogia terapéutica. Jean
Marc GASPARD ITARD (1774-1838) médico-pedagogo francés, desarro-
116 un plan para procurar la rehabilitacién e incorporacién a la sociedad
de un nifio perdido que pasé hasta los 16 afios con una manada de
lobos. Promovié la creacién de centros especializados para la atencién
de sordomudos y ciegos y los afectados por otras minusvalias, siendo un
pionero de la educacién especial. En este momento, existe una gran dis-
cusion social sobre herencia vs. aprendizaje. A partir de aqui surge el
cuestionamiento de las posibilidades de aprendizaje de los nifios “defi-
cientes”.

Eduard SEGUIN (1812-1880) médico que impulsado por los trabajos
de ITARD publica en 1846 “The Moral Treatment, Hygiene, and Educa-
tion of Idiots and Other Backward Children”, documento pionero y tras-
cendental sobre las necesidades especiales de ninos con discapacidades
intelectual. En 1866, publica “Idiocy: and its Treatment by the Physio-
logical Method”; donde describe los métodos que usa en la “Escuela de
Fisiologia Séguin” en la ciudad de Nueva York. Esos programas refuer-
zan la importancia de desarrollar la independencia de las personas con
discapacidad, a través de la combinacién de desafios fisicos e intelec-
tuales. Partiendo de la base de que siempre es susceptible de mejorar a
través de la educacion, intenta hacer una clasificacion segun el grado de
afeccion en el retraso: idiocia, imbecilidad, debilidad mental y simple
retraso. Fue un reformador de las instituciones para estos nifos.

La entrada del siglo XX supuso el impulso definitivo de la Educacién
Especial y su consiguiente consideracién como subsistema escolar. En
1901 se inauguraba en Bruselas la escuela de Ovidio Decroly para retra-
sados y anormales, y, en 1906, se abria en Roma la primera Casa dei
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Bambini para nifios pobres y con problemas de Maria Montessori. Se
imponia la necesidad de una escuela diferenciada y al margen del siste-
ma escolar ordinario. En su apoyo vino la emergente escuela graduada
y su necesidad de clasificar a los alumnos segtin su nivel de inteligencia.
Trabaja la pedagogia con estos nifios y disefia un método a través del
juego trasladado a las escuelas “normales” donde se emplea hasta nues-
tros dias. Percibe que la deficiencia mental no es un problema médico
sino pedagégico.

En este periodo aparece un “tratamiento médico — psiquico — peda-
gbgico” y varios test para medir las diferencias, como el test de Binet-
Simon de evaluacién de la inteligencia con la posterior revision de Stan-
ford. Sus aportaciones seran claves para el desarrollo de la psicologia
cognitiva y la clasificacién de los alumnos segtn su habilidad y capaci-
dades. Todo ello posibilité una linea divisoria que marcé la apertura de
dos grandes modelos escolares o grupos de alumnos: los considerados
sujetos normales, que podrian beneficiarse del sistema educativo ordi-
nario, y los no normales, para los que habria que crear instituciones
educativas especiales.

Surgen los trabajos de PIAGET y DECROLY, defienden con otros pe-
dagogos y psicélogos la educacién en el medio ambiente natural: fami-
lia, escuela, comunidad. Aparecen, a través de estos instrumentos de
medida, las primeras catalogaciones sobre las deficiencias y el descubri-
miento de que los resultados son mas eficaces si el tratamiento se reali-
za en familia, en un medio normalizado.

De ahi avanzamos a una etapa en la que, a pesar de un enfoque mas
educativo, contintia prevaleciendo su carécter segregador (JIMENEZ y
VILA, 1999).

Se logra la creacién de instituciones y organismos dependientes de la
administracién, eficaces y activos, como el Reglamento del Colegio
Nacional de Sordomudos (1902) entre otros. Esto genera un cambio de
actitud y el desarrollo de una educacién especial para personas con dis-
capacidad sensorial y psiquica.

A partir de los afios 30 comienza a trabajarse sobre la deteccién tem-
prana, la prevencion. Se incrementa la sensibilizacién social y una dife-
renciacién de deficiencias.

La pedagogia es terapéutica, su objetivo es curar, tratar, corregir.
Aparece por primera vez este término. En los afos 40 Leo KANNER
empieza a hablar del autismo.

En 1959 se cataloga las deficiencias en 5 niveles: limite, leve, mode-
rado, grave y profundo; a través del Test de Stanford-Binet.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1434 ASUNCION D. DEL ALAMO, GISELA VILLARO Y JAVIER LUENGO ~-MUTUALDIS-

No sera hasta mediados del siglo XX, de la mano de la obligatorie-
dad de la ensefianza, en la que la educacién especial adquiera una pers-
pectiva significativamente diferente: Se establece un sistema de educa-
cién especial paralelo al sistema de educacién general, se empiezan a
oir las primeras voces que plantean la integracion educativa, hasta lle-
gar a planteamientos de educacién en la diversidad y de educacién
inclusiva.

Actualmente en nuestro pais el modelo educativo a través de la incor-
poracién del concepto de alumno con necesidades educativas especiales
ha evolucionado de manera relevante a la hora de conceptualizar la edu-
cacion especial, pasando de concebirse como un sistema educativo
paralelo al ordinario a entenderse como el conjunto de recursos y medi-
das que se ponen en juego para responder a las necesidades de los alum-
nos. La diversidad en la educacién resulta clave en la medida que todos
los alumnos y alumnas tienen unas necesidades educativas propias y
especificas para acceder a las experiencias de aprendizaje, que requie-
ren una atencion pedagégica individualizada.

II. DESARROLLO LEGISLATIVO DE LA EDUCACION ESPECIAL
EN ESPANA

Las leyes que regulan o han regulado el sistema educativo espafiol
son las siguientes:

e Ley General de Educacién (LGE, 1970)

e Ley Organica reguladora del Derecho a la Educaciéon (LODE,
1985)

* Ley Orgénica de Ordenacién General del Sistema Educativo (LOG-
SE, 1990)

¢ Ley Organica de la Participacién la Evaluacion y el Gobierno de
los Centros Docentes (LOPEG, 1995)

¢ Ley Organica de Universidades (LOU, 2001)

¢ Ley Organica de las cualificaciones y de la Formacién profesional
(LOCFP, 2002)

¢ Ley Organica de Calidad de la Educacién (LOCE, 2002)
¢ Ley Organica de Educacién (LOE, 2006)
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Sin embargo, de éstas nos centraremos en aquéllas que afectan direc-
tamente a la educacion especial y analizaremos aquellas otras normas y
leyes que nos permiten entender mejor su desarrollo actual.

1. Ley General de Educaciéon (Ley de 4 de agosto de 1970)

La ordenacién y estructura del sistema educativo espaiol datan en lo
esencial de la Ley General de Educacién de 1970. En su momento supu-
so una de las reformas mas importantes del sistema educativo espaiiol,
seguramente la de mayor importancia tras la Ley de Moyano de 1857.
Esta ley dio un gran salto hacia delante en la modernizacién de la escue-
la espanola y en escolarizacién de la poblacién.

La aparicion de esta Ley respondia a unas demandas y necesidades
que habian venido evidencidandose a lo largo de los sesenta. Esta déca-
da propicié el aumento sostenido de la renta per cdpita y modificé la
estructura productiva espafola. La reduccién del sector agrario y el
incremento del sector industrial se vieron acompanados de intensos
movimientos migratorios interiores, con enormes repercusiones fami-
liares y sociales.

Los cambios econémicos y sociales producidos en la década de los
sesenta habian dado lugar a una nueva sociedad urbana, dinamica y
aceleradamente industrializada, a cuyas necesidades no podia respon-
der el viejo sistema educativo. La respuesta a este desfase fue la Ley
General de Educacién y financiacion de la Reforma Educativa, del 4 de
agosto de 1970, la cual constituia, ademas, un intento de aproximar la
situacién educativa esparfiola a la de los demés paises europeos.

A pesar de que su promulgacién y aprobacién se enmarca y respon-
de a un contexto confesional y totalitario con todos los matices que esa
cuestién conlleva, es interesante centrarse en los aspectos positivos de
la Ley. A ella se debe la extensién de la ensefianza gratuita y obligatoria
hasta los 14 anos.

La Ley General de Educacién resulta significativa porque por prime-
ra vez se pone el acento en la educacién para todos. Asi en sus objetivos
se sefnala lo siguiente:

“Se trata, en tltima instancia, de construir un sistema educativo per-
manente no concebido como criba selectiva de los alumnos, sino capaz de
desarrollar hasta el mdximo la capacidad de todos y cada uno de los espa-
fioles”.

Reconoce las obligaciones del Estado en relacion con la educacion,
considerada como servicio publico, restableciendo una tradicién pre-
sente en la historia educativa espafiola, pero perdida hasta 1970.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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“Todos los esparvioles tienen derecho a recibir y el Estado el deber de pro-
porcionar una educacion general y una formacion profesional que les
capacite para el desemperio de una tarea titil para la sociedad y para si

. ”
mismos”.

Establece las bases que permiten la generalizacion de la escolaridad
de la poblacién de 6 a 14 anos. Propone una educacién comprensiva y
comun para esa misma poblacién

Con esta ley se plantea por primera vez en el sistema educativo espa-
fiol la educacion de los alumnos/as con necesidades educativas especia-
les. Asi en el titulo primero sobre el sistema educativo se dedica el capi-
tulo VII a la definicién y regulacién de la educacién especial.

“La educacion especial tendrd como finalidad preparar, mediante el tra-
tamiento educativo adecuado, a todos los deficientes e inadaptados para
una incorporacién a la vida social, tan plena como sea posible en cada
caso, segiin sus condiciones y resultado del sistema educativo, y a un sis-
tema de trabajo en todos los casos posibles que les permita servirse a st
mismos y sentirse titiles a la sociedad”. (art. 49.1)

Con la ley se plantea la educacién para promover su autonomia y su
participacién en la sociedad. Sera el Ministerio de educacién el encar-
gado de determinar sistemas de valoraciéon que permitan identificar a
los alumnos de educacién especial y los objetivos estructuras, duracién
y programas.

“El Ministerio de Educacion y Ciencia establecerd los medios para la
localizacion vy el diagndstico de los alumnos necesitados de educacion
especial. A través de los servicios médico-escolares y de orientacion edu-
cativa y profesional, elaborard el oportuno censo, con la colaboracion del
profesorado —especialmente el de Educacion Preescolar y Educacion
General Bdsica—, de los Licenciados y Diplomados en Pedagogia Terapéu-
tica y Centros especializados. También procurard la formacion del profe-
sorado y personal necesario y colaborard con los programas de otros
Ministerios, Corporaciones, Asociaciones o particulares que persigan
estos fines”. (art. 50)

“El Ministerio de Educacién y Ciencia, en colaboracion con los Depar-
tamentos y Organismos competentes, establecerd los objetivos, estructu-
ras, duracion, programas vy limites de educacion especial, que se ajustardn
a los niveles, aptitudes y posibilidades de desenvolvimiento de cada defi-
ciente o inadaptado y no a su edad”. (art. 52)

Sin embargo, esta reglamentacién establece la educacion especial
como un sistema paralelo a la educacién ordinaria porque aunque deja
la puerta abierta para aquellos alumnos con menos necesidades de apo-
yo esta escolarizacién se daba en muy pocos casos.
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“La educacion de los deficientes e inadaptados, cuando la profundidad
de las anomalias que padezcan lo haga absolutamente necesario, se lleva-
rd a cabo en Centros especiales, fomentdndose el establecimiento de uni-
dades de educacion especial en Centros docentes de régimen ordinario
para los deficientes leves cuando sea posible”.. (art. 51)

2. La educacidn en la Constitucion (1978)

La definicion del articulo 27 de la Constitucién Espaiiola de 1978 fue
costosa ante la dificultad de alcanzar el consenso entre las fuerzas poli-
ticas. Al final alcanzaron unos acuerdos basicos basados en los princi-
pios de libertad, tolerancia y pluralismo que acompanaron a la redac-
cién constitucional también para el ambito de la educacién.

La extensién de la educaciéon bésica, hasta alcanzar a todos y cada
uno de los ciudadanos, constituye, sin duda, un hito histérico en el pro-
greso de las sociedades modernas. Se entiende el desarrollo de la edu-
cacién como condicién de bienestar social y prosperidad material, y
soporte de las libertades individuales en las sociedades democréticas.
Por ello, el derecho a la educacion se ha ido configurando progresiva-
mente como un derecho bésico, y los estados han ido asumiendo su pro-
visién como un servicio publico prioritario.

La constitucién es el punto de partida para garantizar el derecho de
todos los espafioles a la educacién y a la ayuda para el desarrollo de la
personalidad del individuo. Para ello, los poderes puiblicos, representa-
dos por el Estado y las Comunidades Auténomas deben asegurar esta
educacién a través de un programa general de ensefianza y de la crea-
cién de centros docentes.

Asi, el articulo 27.1 garantiza el derecho a la educacién de todos los
espafioles y el tratamiento de la libertad de ensefianza, que debe ser
entendido en un sentido amplio y no restrictivo, contemplado y asumi-
do como el concepto que abarca todo el conjunto de libertades y dere-
chos en el terreno de la educacion.

“Todos tienen derecho a la educacion. Se reconoce la libertad de ense-
fianza. La educacion tendrd por objeto el pleno desarrollo de la personali-
dad humana en el respeto a los principios democrdticos de convivencia y
a los derechos vy libertades fundamentales”.

Incluye, asimismo, la capacidad de los padres de poder elegir para
sus hijos centros docentes distintos de los creados por los poderes publi-
cos, asi como la formacion religiosa y moral que esté de acuerdo con sus
convicciones.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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“Los poderes piiblicos garantizan el derecho que asiste a los padres para
que sus hijos reciban la formacion religiosa y moral que esté de acuerdo
con sus propias convicciones”.

Establece la obligatoriedad y gratuidad de una educacion béasica con-
cibiendo esta como servicio publico, y responsabilizaba prioritariamen-
te al Estado de su provisién. Ello no obstante, reconociendo y consa-
grando el caricter mixto de nuestro sistema educativo, abria la
posibilidad de que centros no estatales pudieran participar en la oferta
de puestos escolares gratuitos en los niveles obligatorios, obteniendo en
contrapartida un apoyo econémico del Estado.

“La enserianza bdsica es obligatoria y gratuita”.

Al Estado y a las Comunidades Auténomas, por medio de la progra-
macioén general de la ensefianza, corresponde asegurar la cobertura de
las necesidades educativas, proporcionando una oferta adecuada de
puestos escolares, dignificando una ensefianza publica insuficiente-
mente atendida durante muchos anos y promoviendo la igualdad de
oportunidades

“Los poderes piiblicos garantizan el derecho de todos a la educacion,
mediante una programacion general de la ensefianza, con participacion
efectiva de todos los sectores afectados y la creacion de centros docentes”.

Se establece de esta manera modo un estado de cierto equilibrio
entre la obligacion del Estado a garantizar la ensefianza para todos y el
derecho de cualquier persona a la promocion y la creacién de centros
docentes.

Se configuran los aspectos caracteristicos del actual sistema educati-
vo en Espana. Un sistema de caracter mixto o dual, con un componen-
te publico mayoritario y uno privado de magnitud considerable.

I% Y . . L 1. . .,
Se reconoce a las personas fisicas y juridicas la libertad de creacion de
centros docentes, dentro del respeto a los principios constitucionales”.

En el articulo 27.7 de la Constitucién se garantiza una concepcién
participativa de la actividad escolar. Posteriormente, con el desarrollo
legislativo, la participacion de la comunidad escolar se vehicula a través
del Consejo Escolar del centro. Ademas de constituir medio para el con-
trol y gestiéon de fondos publicos, la participaciéon es mecanismo idéneo
para atender adecuadamente los derechos y libertades de los padres, los
profesores vy, en definitiva, de los alumnos.

“Los profesores, los padres, y, en su caso, los alumnos intervendrdn en
el control y gestion de todos los centros sostenidos por la Administracion
con fondos publicos, en los términos que la ley establezca’.
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“Los poderes ptiblicos inspeccionardn y homologardn el sistema educa-
tivo para garantizar el cumplimiento de las leyes”.

El articulo 27.9 deja marcada la senda para el posterior régimen de
conciertos, a través del cual se materialice el sostenimiento putblico de
los centros privados concertados que, junto con los publicos, contribu-
yen a hacer eficaz el derecho a la educacion gratuita.

“Los poderes ptiblicos ayudardn a los centros docentes a que retinan los
requisitos que la ley establezca’.

Por ultimo, hace referencia a la garantia institucional de la autono-
mia universitaria y al mismo tiempo abre la puerta al derecho funda-
mental que comprende entre otros el derecho a elaborar sus propios
estatutos y la elaboracién de los planes de estudio.

“Se reconoce la autonomia de las Universidades, en los términos que la
ley establezca’.

El articulo 27 de la Constitucién queda asi como referente y punto de
partida para el posterior y correspondiente desarrollo de estos precep-
tos en las diferentes leyes, de modo que resulten modelados equilibra-
damente en su posterior desarrollo normativo.

3. Ley Organica de Integraciéon Social de los Minusvalidos
(Ley de 7 de abril de 1982, LISMI)

Partiendo del articulo 49 de la Constitucién Espafiola de 1978 (“Los
poderes puiblicos realizardn una politica de prevision, tratamiento, rehabi-
litacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a
los que prestardn la atencion especializada que requieran y los amparardn
especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a
todos los ciudadanos”) e inspirandose en la declaracion de los derechos
del deficiente mental y de los minusvalidos aprobados por Naciones
Unidas (1975), la LISMI insta a los poderes publicos a conseguir una
efectiva integracion en la sociedad de las personas con discapacidad.

“Los poderes puiblicos prestardn todos los recursos necesarios para el
ejercicio de los derechos a que se refiere el articulo primero, constituyendo
una obligacion del Estado la prevencion, los cuidados médicos y psicolo-
gicos, la rehabilitacién adecuada, la educacion, la orientacion, la integra-
cion laboral, la garantia de unos derechos econémicos, juridicos sociales
minimos vy la Seguridad Social”. A estos efectos estardn obligados a parti-
cipar, para su efectiva realizacion, en su dmbito de competencias corres-
pondientes, la Administracion Central, las Comunidades Auténomas, las
Corporaciones Locales, los Sindicatos, las entidades y organismos ptibli-
cos y las asociaciones y personas privadas”. (art. 3)

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Resulta novedosa la concepcién de la minusvalia en la ley al estable-
cer con claridad la diferencia entre deficiencia, discapacidad y minus-
valia que siguiendo los criterios internacionales de la Organizacién
Mundial de la Salud, se concreta en las siguientes definiciones:

Deficiencia: En el ambito de la salud, una deficiencia es entendida
como la pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicol6gi-
ca o anatomica.

Discapacidad: En la experiencia de la salud, discapacidad es toda res-
triccién o ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de reali-
zar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera nor-
mal para un ser humano. Representa o indica las consecuencias de la
deficiencia desde el punto de vista del rendimiento funcional y de la
actividad del individuo.

Minusvalia: Dentro del ambito de la salud, consiste en una situacién
desventajosa para determinados individuos como consecuencia de una
deficiencia o discapacidad que limita o impide el desarrollo y desempe-
fio de un rol que es normal en su caso. Es decir, se refiere a las desven-
tajas que sufre el sujeto como consecuencia de su deficiencia o discapa-
cidad.

En las diferentes disposiciones incide en que es el entorno en su
dimensién social, educativa y laboral el que se transforma para que la
persona con discapacidad forme parte activa de la sociedad.

En el plano educativo trata de plasmar los cuatro principios que han
de regir en la educacién de las personas con discapacidad: normaliza-
cién de los servicios, integracién escolar, sectorizacién de la atencién
educativa e individualizacién de la ensefianza e insta a las Administra-
ciones Educativas a desarrollar una politica de integracién de las perso-
nas con discapacidad en el sistema ordinario de la Educacién General
y, en consecuencia, a reordenar la educacién especial de acuerdo con
tales principios.

I% . 21 . . . . . .,

El minusvdlido se integrard en el sistema ordinario de la educacion
general recibiendo, en su caso, los programas de apoyo y recursos que la
presente Ley reconoce”. (art. 23.1)

“La educacion especial se impartird en las instituciones ordinarias,
ptiblicas o privadas del sistema educativo general, de forma continuada,
transitoria o mediante programas de apoyo, segiin las condiciones de las
deficiencias que afecten a cada alumno y se iniciard tan precozmente
como lo requiera cada caso, acomodando su ulterior proceso al desarrollo
psicobioldgico de cada sujeto y no a criterios estrictamente cronologicos”.
(art. 25)
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Establece que la educacién sélo se realizard en centros especificos
cuando resulte imposible su integracién en el sistema ordinario siendo
necesaria una coordinacién entre ambos tipos de centros.

“La Educacion especial serd impartida transitoria o definitivamente a
aquellos minusvdlidos a los que les resulte imposible la integracion en el
sistema educativo ordinario”. (art. 23.2)

“Solamente cuando la profundidad de la minusvalia lo haga imprescin-
dible, la educacion para minusvdlidos se llevard a cabo en Centros especi-
ficos. A estos efectos funcionardn en conexion con los Centros ordinarios,
dotados de unidades de transicién para facilitar la integracion de sus
alumnos en Centros ordinarios”. (art. 27)

Garantiza la gratuidad de la ensefianza en las diferentes modalidades
educativas.

“Los minusvdlidos, en su etapa educativa, tendrdn derecho a la gratui-
dad de la enserianza, en las instituciones de cardcter general, en las de
atencion particular y en los centros especiales, de acuerdo con lo que dis-
pone la Constitucion y las leyes que la desarrollan”. (art. 30)

Se empieza a hablar de la necesidad de valorar al alumno individual-
mente a través de equipos multidisciplinares evaluandolo en todas sus
dimensiones.

“En todo caso, la necesidad de la educacion especial vendrd determina-
da, para cada persona, por la valoracién global de los resultados del estu-
dio diagndstico previo de contenido pluridimensional”. (art.24)

Plantea explicitamente entre sus objetivos la integracién social de la
persona que tiene un discapacidad destacando entre sus fines la promo-
cién de la autonomia y el maximo desarrollo de las capacidades indivi-
duales.

“La educacion especial es un proceso integral, flexible y dindmico, que
se concibe para su aplicacion personalizada y comprende los diferentes
niveles y grados del sistema de enseiianza; particularmente los considera-
dos obligatorios y gratuitos, encaminados a conseguir la total integracion
social del minusvdlido. Concretamente, la educacion especial tenderd a la
consecucion de los siguientes objetivos: a) La superacion de las deficien-
cias y de las consecuencias o secuelas derivadas de aquellas. b) La adqui-
sicion de conocimientos y hdbitos que le doten de la mayor autonomia
posible. ¢) La promocion de todas las capacidades del minusvdlido para el
desarrollo armonico de su personalidad. d) La incorporacion a la vida
social y a un sistema de trabajo que permita a los minusvdlidos servirse y
realizarse a si mismos”. (art. 26)
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Seniala la importancia de contar con profesionales especificamente
preparados.

“La educacion especial, en cuanto proceso integrador de diferentes acti-
vidades, deberd contar con el personal interdisciplinario técnicamente
adecuado que, actuando como equipo multiprofesional, garantice las
diversas atenciones que cada deficiente requiera. Todo el personal que, a
través de las diferentes profesiones y en los distintos niveles, intervenga en
la educacion especial deberd poseer, ademds del titulo profesional adecua-
do a su respectiva funcion, la especializacion, experiencia y aptitud nece-
sarias”. (art. 28)

Los derechos se extienden a los extranjeros residentes en Espana y a
los espanoles residentes en el extranjero.

“Los servicios, prestaciones y demds beneficios previstos en esta Ley se
otorgardn a los extranjeros que tengan reconocida la situacioén de residen-
tes en Espariia, de conformidad con lo previsto en los acuerdos suscritos
con sus respectivos Estados v, en su defecto, en funcién del principio de
reciprocidad”. (art. 7.4)

“El Gobierno extenderd la aplicacién de las prestaciones econdémicas
previstas en esta Ley a los espatioles residentes en el extranjero, siempre
que carezcan de proteccion equiparables en el pais de residencia, en la for-
ma y con los requisitos que reglamentariamente se determinen”. (art. 7.5)

4. El Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de Ordenacion
de la Educacion Especial

La ley de Integracién Social de los Minusvéalidos se concreté en el
ambito normativo en el Real Decreto 334/1985 siendo el referente de la
educacion especial en los afios siguientes.

Es a través de este Real Decreto como se materializa la aplicacién del
principio de normalizacién, sectorizacién e individualizacién que en
educacién especial se traduce en la integracién escolar, la ordenacion de
los servicios educativos y la educacién adaptada a las necesidades indi-
viduales de cada alumno. Plantea un concepto de Educacién Especial
mas amplio, menos restrictivo y mas diversificado que implicara la
accioén de equipos interdisciplinares.

Su importancia radica en que considera la educacién especial como
parte del sistema educativo y establece los mecanismos necesarios para
que, desde ese marco, los alumnos con discapacidad puedan hacer efec-
tivo su derecho a la educacion.
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“El derecho de todos los ciudadanos a la educacion se hard efectivo,
con respecto a las personas afectadas por disminuciones fisicas, psiquicas
o sensoriales o por inadaptaciones, a través, cuando sea preciso, de la
Educacion Especial que, como parte integrante del Sistema Educativo, se
regula en el presente Real Decreto”. (art. 1)

Sefiala que la escolarizacién de los alumnos con discapacidad debe
llevarse a cabo en centros ordinarios y recurriendo a los centros o uni-
dades especificas sélo cuando las circunstancias o caracteristicas de la
discapacidad no lo permitan.

“La Educacion Especial se concretard bien en la atencion educativa y
temprana anterior a su escolarizacion, o bien en los apoyos y adaptacio-
nes precisos para que los alumnos disminuidos o inadaptados puedan lle-
var a cabo su proceso educativo en los centros ordinarios del sistema esco-
lar, en el régimen de mayor integracion posible, o en los centros o unidades
de Educacion Especial. La escolarizacion en centros o unidades especifi-
cas de Educacion Especial, sélo se llevard a cabo cuando por la gravedad,
caracteristicas o circunstancias de su disminucion o inadaptacion, el
alumno requiera apoyos o adaptaciones distintos o de mayor grado, a los
que podrian proporciondrsele en los centros ordinarios y durard tinica-
mente el tiempo que la disminucién o inadaptacion haga imposible la
integracion”. (art. 2)

Establece los mismos objetivos educativos para todo el alumnado y
el principio de adecuacion de las ensenanzas a las caracteristicas de los
alumnos considerando lo establecido en el sistema general de ordena-
cién académica como referencia para la educacion especial.

El inicio y el final de la escolaridad de los alumnos con discapacidad
sera el mismo que el resto de los alumnos. La educacién especial se ini-
ciara cuando sea mas conveniente pudiéndose prolongar hasta los 18 afios
cuando existan causas que lo justifiquen. Los objetivos de la etapa obliga-
toria seran los mismos que los establecidos con caracter general adaptan-
do los contenidos a las necesidades y capacidades de los alumnos.

“La atencion educativa especial del nivio disminuido o inadaptado
podrd iniciarse desde el momento en que, sea cual fuere su edad, se advier-
tan en el deficiencias o anomalias que aconsejen dicha atencion o se detec-
ten riesgo de aparicion de las mismas”. (art. 5)

“La escolarizacion anterior a la obligatoria comenzard vy finalizard en
las mismas edades establecidas por la ley con cardcter general, y tendrd por
objeto iniciar o continuar, en su caso, en régimen de integracion escolar,
el proceso de desarrollo vy socializacion del alumno disminuido o inadap-
tado”. (art. 6)
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“La educacion general bdsica en régimen de Educacion Especial, en
cualquiera de las modalidades de escolarizacion comenzard vy finalizard,
igualmente, en la edad fijada con cardcter general por la ley para este nivel.
Previa conformidad de la autoridad educativa correspondiente, podrd
aquella prolongarse hasta los dieciocho avios, cuando existan causas que
lo justifiquen vy los servicios correspondientes estimen que con esa prolon-
gacion el alumno podrd superar sus estudios en ese nivel. La finalidad de
la Educacién Especial en el nivel de educacion general bdsica serd, en la
medida de lo posible, la establecida con cardcter general para este nivel. El
contenido y programas de la educacion a que se refieren los pdrrafos ante-
riores, se adaptara a las necesidades y capacidades de los alumnos a los
que va dirigida. En cualquier caso, en los centros especificos de Educacion
Especial, se prestard atencion relevante a los procesos de socializacion vy al
desarrollo de habilidades vy destrezas manipulativas que se continuardn
con las actividades de pretalleres, preparatorias de una Formacion Profe-
sional especifica”. (art. 7)

Estructura y ordena la formacién profesional especial en sus distin-
tas modalidades.

“La Formacioén Profesional especial, en cualquiera de las modalidades
de escolarizacion establecidas comenzard al concluir el alumno su prepa-
racion en el nivel de educacion general bdsica, de acuerdo con lo previsto
en el articulo anterior, y su duracion serd la establecida con cardcter gene-
ral para la Formacion Profesional de primer grado. Excepcionalmente,
podrd prorrogarse un ario mds, previa conformidad de la autoridad edu-
cativa correspondiente, cuando existan causas que lo justifiquen vy los ser-
vicios técnicos competentes estimen que con esa prolongacion podrd supe-
rar su Formacioén Profesional o, en otro caso, completar adecuadamente
un aprendizaje que le permita desemperiar una tarea de tipo laboral. La
finalidad de la Formacion Profesional especial serd, en la medida de lo
posible, la misma que la establecida, con cardcter general, para la Forma-
cion Profesional ordinaria de primer grado. Los contenidos y programas
de la Formacion Profesional especial serdn los mismos que los de la For-
macién Profesional ordinaria de primer grado. Cuando el alumno de For-
macion Profesional no pueda, por razén de su disminucion o inadapta-
cion, seguir las ensefianzas tedricas y prdcticas de los programas de
Formacién Profesional ordinaria de primer grado, aquella perseguird, en
todo caso, la capacitacion del alumno en técnicas y aprendizaje profesio-
nales que favorezcan y fomenten su desarrollo personal y su futura inte-
gracion socio-laboral, a través de las modalidades de Formacion Profesio-
nal adaptada o Formacion Profesional de aprendizaje de tareas, segiin se
tome como base para ella el programa ordinario o se establezcan progra-
maciones concretas para determinadas tareas laborales de cardcter ele-
mental”. (art. 8).
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En cuanto a los estudios superiores se ofreceran los apoyos que el
alumno requiera para que pueda cursarlos.

“Para los estudios de niveles de educacion superior a los contemplados
en los articulos precedentes, incluidos los universitarios, las autoridades
educativas correspondientes establecerdn medidas que posibiliten a los
alumnos con disminuciones cursarlos”. (art. 10)

Dedica el capitulo IIT a los apoyos y ayudas técnicas senalando la
importancia de que éstos se adecuen a las necesidades y caracteristicas
del alumno. Estos apoyos comprenderan, fundamentalmente, la valora-
cién y orientacion educativa, el refuerzo pedagdgico, y los tratamientos
y atenciones personalizadas.

“La valoracion y orientacion educativa comprenderdn: la prevencion y
deteccion temprana de las disminuciones e inadaptaciones a efectos de
educacion, la evaluacion pluridimensional de los alumnos disminuidos e
inadaptados, la elaboracion de los programas de desarrollo individual, con
la participacion de los padres y profesores. Dichos programas deberdn
recoger el plan de trabajo que se considere adecuado a cada alumno vy los
apoyos y atenciones personalizadas requeridas, la orientacion técnico-
pedagdgica para la mejor aplicacion por los profesores de estos programas.
Y el seguimiento de dicha aplicacion a lo largo de todo el proceso educati-
vo, la colaboracién en las tareas de orientacion a padres, en orden a la
integracion escolar”. (art. 12)

“El refuerzo pedagdgico comprenderd: la facilitacién al alumno dis-
minuido o inadaptado integrado de la Asistencia técnico-pedagdgica que
precise para la ejecucion de su programa de desarrollo individual. Esta
asistencia podrd prestarse bien al alumno, al profesor del aula o a
ambos. El mayor refuerzo y apoyo pedagogico que necesitan los alumnos
escolarizados en centros especificos, vendrd garantizado por la especia-
lizacion del profesor del aula vy la existencia de una menor proporcion de
alumnos por profesor en dichas aulas, lo que permitird una mayor aten-
cion personalizada, el seguimiento del programa de desarrollo individual
y la propuesta de las modificaciones que, en su caso, se consideren opor-
tunas, la adaptacion de los recursos diddcticos a las peculiaridades de
cada alumno, la orientacion a los padres, junto con el profesor del aula
para que colaboren estrechamente en el proceso educativo de sus hijos”.
(art. 13)

“Los tratamientos y atenciones personalizadas, que estardn en funcion
de las caracteristicas y necesidades de los alumnos que los precisen, com-
prenderdn, fundamentalmente, la logopedia, la fisioterapia v, en su caso,
la psicoterapia, la psicomotricidad, o cualquier otro que se estimara con-
veniente”. (art. 14)
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Las adaptaciones de los métodos, materiales o medios irdn encami-
nadas a facilitar el proceso de aprendizaje del alumno y permitiran la
acreditacion de los estudios cursados siempre y cuando esas adaptacio-
nes no afecten al nivel basico de conocimientos exigidos.

“Las adaptaciones del sistema pedagégico ordinario, que tendrdn por
objeto posibilitar o facilitar al alumno disminuido o inadaptado su proce-
so educativo, podrdn concretarse en acomodar a las peculiaridades fisicas,
sensoriales o intelectuales de aquel el contenido o desarrollo de los progra-
mas ordinarios, los métodos o sistemas de imparticion de los mismos, el
material diddctico y los medios materiales utilizados, o las pruebas de eva-
luacién de conocimientos que correspondan; y en el caso de estudios uni-
versitarios, ademads, el régimen de convocatorias establecido con cardcter
general, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 31.2 de la ley
13/1982, de 7 de abril. Las adaptaciones que afecten al contenido de los
programas siempre que no supongan merma en el nivel bdsico de conoci-
mientos exigidos para las ensefianzas en que se implanten, permitirdn la
obtencion de las titulaciones académicas correspondientes a esas ense-
fianzas. En otro caso se expedird un certificado que acredite la escolari-
dad. El contenido, programas, desarrollo y alcance de la educacion bdsica
impartida en los centros especificos de Educacion Especial, se adaptaran
mediante un programa de desarrollo individual a la capacidad fisica e
intelectual del alumno y se acomodaran a su desarrollo psicobiolégico y
no a criterios estrictamente cronolégicos. Cuando el alumno no pueda
adquirir los contenidos minimos de la educacion bdsica, su programa de
desarrollo individual se orientara preferentemente a desarrollar los proce-
sos de socializacion, la autonomia personal y las habilidades manipulati-
vas”. (art. 17)

Los centros ordinarios donde sean atendidos los alumnos con disca-
pacidad deberan contar con la autorizacién correspondiente pudiendo
reducir el nimero de alumnos. Por su parte, los centros de educacién
especial se guiaran por lo establecido para los centros ordinarios sin
mas modificaciones que las impuestas por las caracteristicas de su per-
sonal y de sus alumnos.

No se trata tanto de preparar a un profesorado especializado con la
responsabilidad exclusiva de la educacién de estos alumnos en centros
igualmente especiales, como de prever los medios y apoyos necesarios
para que todo el profesorado, individual y colectivamente, pueda aco-
meter la tarea de adaptar los proyectos educativos y curriculares y las
programaciones didécticas y de aula.

“Los centros en los que se imparta Educacion Especial habrdn de contar
con la infraestructura y servicios necesarios, que permitan a los alumnos en
ellos escolarizados desarrollar al mdximo sus capacidades”. (art. 20)
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“Los centros especificos de Educacion Especial facilitardn, siempre que
sea posible, el paso a los centros ordinarios de los alumnos disminuidos o
inadaptados en ellos atendidos. En todo caso coordinardn las actividades
extraescolares de sus alumnos con las de otros centros ordinarios”. (art. 21)

“El horario de los centros que impartan Educacion Especial, bien sean
ordinarios o especificos, y el de su profesorado serd el establecido con
cardcter general para los centros de enseiianza del nivel que corresponda”.
(art. 22)

“Las actividades y servicios complementarios que se lleven a cabo en
los centros de Educacion Especial, estardn sujetos a la normativa que con
cardcter general regule esas actividades y servicios”. (art. 23)

“La escolarizacion de los alumnos disminuidos o inadaptados en régi-
men de integracién o en centros especificos de Educacién Especial ptibli-
cos o financiados por fondos ptiblicos, se determinara por la autoridad
educativa correspondiente, en base al dictamen del equipo de profesiona-
les a que se refiere el articulo 3. Y previa audiencia de los padres o tutores
de aquellos”. (art. 24)

5. Real Decreto 969/1986, de 11 de abril, por el que se crea
el Centro Nacional de Recursos para la Educacién Especial
(CNREE)

Después de este Real Decreto del 6 de marzo, de ordenacion de la
educacién especial se publicara este Real Decreto partiendo de que para
que realmente la educacion sea para todos, se requiere que el profeso-
rado cuente con los medios adecuados para atender a las personas con
discapacidad. Asi este centro se crea con los siguientes fines:

“El centro nacional de recursos para la Educacién Especial se consti-
tuye de esta forma en el lugar de elaboracion, reflexion y experimentacion
de las orientaciones bdsicas emanadas del Ministerio de Educacion y
Ciencia en relacion con la Educacién Especial, capaz de impulsar, anali-
zar y coordinar las aceleradas transformaciones que se estdn produciendo
en nuestro pais en este campo; de diseriar los materiales necesarios y las
adaptaciones curriculares precisas para posibilitar la escolarizacion de los
alumnos minusvdlidos en el régimen de mayor integracion posible; de
ofrecer medios rigurosos de diagnostico a partir de la confluencia de los
distintos profesionales especializados que estudian los procesos de des-
arrollo y de aprendizaje; de incorporar, experimentar y difundir los avan-
ces tecnoldgicos que para la ayuda de los alumnos con minusvalias se
estdn produciendo, especialmente en el campo de la comunicacion y de la
transmision de informacion, de formular y coordinar, en colaboracién con
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otras entidades y organismos, iniciativas estables para el perfeccionamien-
to del profesorado, la elaboracion de textos y materiales, la investigacion y
la informacion en el campo de la Educacion Especial’.

Ademas establece tres areas de atencion.

“El centro nacional de recursos para la Educaciéon Especial se estruc-
turard en torno a tres dreas: deficiencia visual, auditiva y alteraciones del
lenguaje; deficiencia motdrica, y deficiencia mental y trastornos del desa-
rrollo”. (art. 4)

El CNREE ha elaborado multitud de herramientas y documentos
que aun hoy constituyen materiales basicos de los docentes para favo-
recer la integracién de alumnos con necesidades educativas especiales.

6. Ley de Ordenacion General del Sistema Educativo:
De la Educacion Especial (Ley de 3 de octubre de 1990)

La Ley de Ordenacién General del Sistema Educativo (LOGSE) sus-
tituye a la Ley General de Educacién de 1970 y surge con el animo de
adecuar nuestro sistema educativo a los principios de la Constitucion de
1978 y acercarlo a los estandares europeos.

Con la promulgacién de la LOGSE se consolidan los planteamientos
de la LISMI y el Real Decreto 334/1985 en la forma de entender la edu-
cacion especial. Ya no existe un sistema educativo paralelo para los
alumnos de educacién especial con objetivos distintos y régimen de
escolarizacion diferente. Es la ensenanza la que se adecua a las necesi-
dades de los alumnos y no éstos a lo que el sistema educativo pueda
ofrecerles.

“El sistema educativo comprenderd ensefianzas de régimen general y
enserianzas de régimen especial. Las enserianzas de régimen general se
ordenardn de la siguiente forma: a) Educacion infantil, b) Educacion pri-
maria, ¢) Educacion secundaria, que comprenderd la educacion secunda-
ria obligatoria, el bachillerato y la formacion profesional de grado medio,
d) Formacion profesional de grado superior, e) Educacion universitaria.
Son enserianzas de régimen especial las siguientes: a) Las enserianzas
artisticas, b) Las ensefianzas de idiomas. Las ensefianzas recogidas en los
apartados anteriores se adecuardn a las caracteristicas de los alumnos con
necesidades especiales”. (art. 3)

Esta ley introduce el concepto de necesidades educativas especiales
frente al de deficientes que sefialaba la LGE, minusvalidos de la LISMI
o disminuido o inadaptados del Real Decreto. Lo significativo de este
concepto es que las necesidades educativas especiales son relativas por-
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que surgen de la dindmica que se establece entre las caracteristicas per-
sonales del alumno y las respuestas que recibe de su entorno educativo.
Cualquier nifio o nifia puede tener necesidades educativas especiales no
s6lo el alumno con discapacidad. Estas pueden ser temporales o perma-
nentes.

“El sistema educativo dispondrd de los recursos necesarios para que los
alumnos con necesidades educativas especiales, temporales o permanen-
tes puedan alcanzar dentro del mismo sistema, los objetivos establecidos
con cardcter general para todos los alumnos”. (art. 36.1)

Estas necesidades no supondran el etiquetado que lleve a una poste-
rior exclusion o segregacién sino que seran el punto de partida de la
accion educativa posterior. Se pone el acento en los recursos que deben
ofrecerse para satisfacer las necesidades, lo cual abre el campo de
accion para la educaciéon de estos nifios, campo de acciéon muy restrin-
gido si prevalece el concepto de discapacidad comprometiendo al pro-
fesorado y a los servicios de apoyo. El maestro se tiene que adaptar al
nifio y no al revés.

Desarrolla la ordenacién de los Equipos de Orientaciéon Educativa y
Psicopedagégica (EOEP), que sustituyen a los equipos multiprofesio-
nales.

“La identificacion y valoracion de las necesidades educativas especiales
se realizardn por equipos integrados por profesionales de distintas cualifi-
caciones, que establecerdn en cada caso planes de actuacion en relacion
con las necesidades educativas especificas de los alumnos”. (art. 36.2)

Plantea la heterogeneidad frente a la homogeneidad. En los mode-
los anteriores se situaba al alumnado en un curso o grupo de acuer-
do con su edad y el nivel de conocimiento, se entendia que todos teni-
an el mismo nivel de conocimiento, el mismo nivel de desarrollo, por
tanto la educacion era igual para todos. Con esta ley se entiende que
los grupos son heterogéneos por tanto no podemos dar respuestas
homogéneas para todos. Se plantean la respuesta educativa desde la
diversidad, ya que es un hecho al que hay que darle una respuesta
educativa.

“La atencion a los alumnos con necesidades educativas especiales se
iniciard desde el momento de su deteccion. A tal fin existirdn los servicios
educativos precisos para estimular y favorecer el mejor desarrollo de estos
alumnos, vy las Administraciones educativas competentes garantizardn su
escolarizacién”. (art. 37.2)

El régimen de ensenanza sera el ordinario y lo més parecido posible
al del resto de los alumnos:
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“La atencion al alumnado con necesidades educativas especiales se regi-
rd por los principios de normalizacion y de integracion escolar”. (art. 36.3)

Se acaba con la clasificaciéon realizada con caricter permanente
segun la cual resultaba imposible que un alumno que pasaba al sistema
diferenciado de Educacién Especial volviera al ordinario. Atencién indi-
vidualizada y adaptacién curricular individualizada.

“Al final de cada curso se evaluardn los resultados conseguidos por
cada uno de los alumnos con necesidades educativas especiales, en fun-
cion de los objetivos propuestos a partir de la valoracion inicial. Dicha
evaluacion permitird variar el plan de actuacion en funcion de los resul-
tados”. (art. 36.4)

Seniala la necesidad de contar con profesionales especializados que
acttan coordinadamente con profesionales de otras disciplinas. La res-
ponsabilidad de la coordinacién corresponde al tutor. El curriculum se
concreta en cada centro, etapa y nivel. Anteriormente se desviaba al
alumnado separandolo del aula a técnicos especialistas sin integracién
en su grupo de referencia.

“El sistema educativo deberd disponer de profesores de las especialida-
des correspondientes y de profesionales cualificados, asi como de los
medios y materiales diddcticos precisos para la participacion de los alum-
nos en el proceso de aprendizaje. Los centros deberdn contar con la debi-
da organizacion escolar y realizar las adaptaciones y diversificaciones
curriculares necesarias para facilitar a los alumnos la consecucion de los
fines indicados. Se adecuardn las condiciones fisicas y materiales de los
centros a las necesidades de estos alumnos”. (art. 37.1)

Desde esta ley se potencia el trabajo individualizado con los alumnos
partiendo de la adaptaciéon curricular correspondiente, para esto, el
tutor puede ser ayudado por maestros o educadores de apoyo que bien
antes o durante la clase pueden atender a estos alumnos/as.

Deja de hablarse de centros de integracion. La escolarizacién de los
alumnos vendra determinada por el dictamen de escolarizacién elabo-
rado por el EOEP previa evaluacién psicopedagégica, contando siempre
con el visto bueno del Servicio de Inspeccién Educativa.

“La escolarizacion en unidades o centros de educacion especial sélo se
llevard a cabo cuando las necesidades del alumnado no puedan ser aten-
didas por un centro ordinario. Dicha situacién serd revisada periédica-
mente, de modo que pueda favorecerse, siempre que sea posible, el acceso
de los alumnos a un régimen de mayor integracion”. (art. 37.3)

El seguimiento de los alumnos con necesidades educativas especia-
les debe ser valorado y realizado no sélo por el tutor sino por todos los
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profesionales que trabajan con él. Se le evaluara partiendo de la adap-
tacién curricular que se haya hecho y no con los objetivos generales del
curso. El alumno promocionara si supera los criterios de evaluacién
planteados para €l en su adaptacién curricular individualizada. Se lleva
a cabo una evaluacién continua en la que prima la evolucién del alum-
no en todos los ambitos del aprendizaje y no sélo la adquisicién de con-
ceptos. Se evaltian todos los aspectos del alumno, no sélo el aprendiza-
je sino también el esfuerzo.

Se reconoce a los padres un papel en la toma de decisiones que afec-
ten a la escolarizacién de sus hijos:

“Las Administraciones Educativas regulardn y favorecerdn la participa-
cion de los padres o tutores en las decisiones que afecten a la escolariza-
cion de los alumnos con necesidades educativas especiales”. (art. 37.4)

Se interviene en el contexto familiar, escolar y social del alumnado.
La valoracion psicopedagégica la realizan los Equipos de Orientacién
Educativa y Psicopedagégica a peticion del centro (generalmente a tra-
vés del tutor) o de la familia. El orientador de la zona o sector tomara
la decision de si el nifio entra o no en el programa de integracion, siem-
pre contando con la ratificacion del servicio de inspeccién.

7. Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de Ordenacion
de los Alumnos con Necesidades Educativas Especiales

A través de este Real Decreto se regulan los aspectos relativos a la
ordenacion, la planificacién de recursos y la organizacién de la atencién
educativa a los alumnos con necesidades educativas especiales. Resulta
significativa su referencia en el preambulo al origen y naturaleza de
estas necesidades.

“Sin embargo, no todas las necesidades educativas especiales son de la
misma naturaleza, tienen un mismo origen o requieren, para ser atendi-
das, actuaciones y medios similares. Por una parte, cabe distinguir entre
las necesidades especiales que se manifiestan de forma temporal o transi-
toria de aquellas que tienen un cierto cardcter de estabilidad o permanen-
cia a lo largo de la escolarizacion. Por otra parte, su origen puede atribuir-
se a diversas causas relacionadas, fundamentalmente, con el contexto
social o cultural, con la historia educativa y escolar de los alumnos o con
condiciones personales asociadas bien a una sobredotacion en cuanto a
capacidades intelectuales, bien a una discapacidad psiquica, sensorial o
motora o a trastornos graves de conducta. Por uiltimo, si bien la Adminis-
tracion educativa debe regular las actuaciones y los medios previstos para
atender las necesidades especiales de todo el alumnado, desde la perspec-
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tiva de la ordenacion, de la planificacion de recursos y de la organizacion
de la respuesta educativa, conviene acometer esta tarea atendiendo dife-
rencialmente a su naturaleza, origen y mayor o menor permanencia de sus
manifestaciones en el transcurso de la escolaridad”.

Destaca la importancia de la atencién temprana.

“La atencion educativa a los nivios y nifias con necesidades educativas
especiales comenzard tan pronto como se adviertan circunstancias que
aconsejen tal atencion, cualquiera que sea su edad, o se detecte riesgo de
aparicion de discapacidad”. (art. 3.1)

“El Ministerio de Educacion y Ciencia, a través de los equipos de orien-
tacion educativa y psicopedagdgica, asegurard la deteccion precoz y la eva-
luacion de las necesidades educativas especiales de los nivios y nifias con
discapacidad psiquica, sensorial o motora”. (art. 12.1)

"La atencion educativa a estos nifios y nirias, que se iniciard desde el
momento en que, sea cual fuera su edad, se produzca la deteccion de una
discapacidad psiquica, sensorial o motora, tendrd por objeto corregir pre-
cozmente, en lo posible, las secuelas de la discapacidad detectada, preve-
nir y evitar la aparicion de las mismas v, en general, apoyar y estimular su
proceso de desarrollo y aprendizaje en un contexto de mdxima integra-
cion”. (art. 12.2)

En linea con los planteamientos de la LOGSE, se prioriza la escola-
rizacién en centros ordinarios haciendo hincapié en la importancia de
la identificacién de los apoyos, el seguimiento y la reversibilidad de las
decisiones educativas tomadas.

“Los alumnos con necesidades educativas especiales, temporales o per-
manentes, asociadas a su historia educativa y escolar, asi como a condi-
ciones personales de sobredotacion vy de discapacidad psiquica, motora o
sensorial, serdn escolarizados en los centros y programas ordinarios. Sélo
cuando se aprecie de forma razonada que las necesidades de dichos alum-
nos no puedan ser adecuadamente satisfechas en un centro ordinario, se
propondrd su escolarizacion en centros de educacion especial”. (art. 3.2)

“Las propuestas para la escolarizacion de estos alumnos, asi como la
identificacion de los que requieran apoyos y medios complementarios a lo
largo de su proceso educativo, se efectuard por parte de los servicios de la
Administracion educativa. Dichas propuestas estardn fundamentadas en
la evaluacion psicopedagogica, en la que se tendrdn en cuenta tanto las
condiciones y caracteristicas del alumno o alumna como las de su entor-
no familiar y escolar”. (art. 3.3)

“La escolarizacion de estos alumnos estard sujeta a un proceso de
seguimiento continuado, debiéndose revisar de manera periédica y en la
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forma que reglamentariamente se determine, tras las correspondientes eva-
luaciones psicopedagdgicas, las decisiones de escolarizacion adoptadas”.
(art. 3.4)

“En cualquier caso, se garantizard el cardcter revisable de las decisio-
nes de escolarizacion atendiendo tanto a las circunstancias que puedan
afectar a los alumnos con necesidades educativas especiales como a los
resultados de las oportunas evaluaciones psicopedagégicas”. (art. 3.5)

8. Ley Organica de Calidad de la Educacién
(Ley de 23 de diciembre de 2002)

La LOCE no introdujo grandes novedades en el panorama de la edu-
cacién especial y la modificacién del calendario de aplicacién permitie-
ron un escaso desarrollo en las aulas.

Seniala que el sistema educativo debe ser flexible para adaptarse a las
necesidades de todos los alumnos.

“El sistema educativo debe procurar una configuracion flexible, que se
adapte a las diferencias individuales de aptitudes, necesidades, intereses y
ritmos de maduracion de las personas, justamente para no renunciar al
logro de resultados de calidad para todos”.

En el capitulo VII hace referencia explicitamente a los alumnos con
necesidades educativas especiales estableciendo un marco general para
que las Administraciones educativas puedan garantizar una adecuada
respuesta educativa a las circunstancias y necesidades de estos alum-
nos.

Especifica los diferentes tipos de discapacidad y, por primera vez, se
habla de alumnos con graves problemas de personalidad o conducta.

“Los alumnos con necesidades educativas especiales que requieran, en
un periodo de su escolarizacion o a lo largo de toda ella, y en particular en
lo que se refiere a la evaluacion, determinados apoyos y atenciones educa-
tivas, especificas por padecer discapacidades fisicas, psiquicas, sensoria-
les, o por manifestar graves trastornos de la personalidad o de conducta,
tendrdn una atencion especializada, con arreglo a los principios de no dis-
criminacién y normalizacion educativa, y con la finalidad de conseguir su
integracion. A tal efecto, las Administraciones educativas dotardn a estos
alumnos del apoyo preciso desde el momento de su escolarizacion o de la
deteccion de su necesidad”. (art. 44.1)

Se pretende que los alumnos con necesidades educativas especiales
alcancen los objetivos generales de cada etapa aunque no especifica que
sea dentro del mismo sistema como hacia la LOGSE.
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“El sistema educativo dispondrd de los recursos necesarios para que los
alumnos con necesidades educativas especiales, temporales o permanen-
tes, puedan alcanzar los objetivos establecidos con cardcter general para
todos los alumnos”. (art. 44.2)

Sefala las diferentes modalidades de escolarizacién en base a una
valoracién previa de sus necesidades.

“Los alumnos con necesidades educativas especiales serdn escolariza-
dos en funcién de sus caracteristicas, integrdndolos en grupos ordinarios,
en aulas especializadas en centros ordinarios, en centros de educacion
especial o en escolarizacion combinada. La identificacion y valoracion de
las necesidades educativas especiales de estos alumnos se realizard por
equipos integrados por profesionales de distintas cualificaciones. Estos
profesionales establecerdn en cada caso planes de actuacion en relacion
con las necesidades educativas de cada alumno, contando con el parecer
de los padres y con el del equipo directivo vy el de los profesores del centro
correspondiente. Al finalizar cada curso, el equipo de evaluacion valora-
rd el grado de consecucion de los objetivos establecidos al comienzo del
mismo para los alumnos con necesidades educativas especiales. Los
resultados de dicha evaluacion permitirdn introducir las adaptaciones
precisas en el plan de actuacion, incluida la modalidad de escolarizacion
que sea mds acorde con las necesidades educativas del alumno. En caso
de ser necesario, esta decision podrd adoptarse durante el curso escolar”.
(art. 45)

Determina el limite de edad de escolarizacién a los 21 anos.

“La escolarizacion de los alumnos con necesidades educativas especia-
les comenzard vy finalizard con las edades establecidas con cardcter gene-
ral para el nivel y la etapa correspondiente. Excepcionalmente, podrd auto-
rizarse la flexibilizacion del periodo de escolarizacion en la enserianza
obligatoria. En cualquier caso, el limite de edad para poder permanecer
escolarizado en un centro de educacion especial serd de veintitin arios”.
(art. 46.1)

Hay un cambio en el nivel de implicacién de los padres: de la parti-
cipacién de los padres promovida en la LOGSE se pasa a la orientacién
para la cooperacion.

“La escolarizacion de alumnos con necesidades educativas especiales
incluird también la orientacion a los padres para la necesaria cooperacion
entre la escuela y la familia”. (art. 46.2)

Se determinara qué centros son més indicados para atender las di-
versas necesidades, por su ubicacién y recursos.

“Las Administraciones educativas dotardn a los centros sostenidos con
fondos piiblicos del personal especializado y de los recursos necesarios
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para garantizar la escolarizacion de alumnos con necesidades educativas
especiales. En la programacion de la oferta de puestos escolares gratuitos,
se determinardn aquellos centros que, por su ubicacion y sus recursos, se
consideren los mds indicados para atender las diversas necesidades de
estos alumnos”. (art. 47.1)

9. Ley Organica de Educaciéon (Ley de 4 de mayo de 2006)

La Ley Orgénica 2/2006, de 3 de mayo (LOE), senala que tiene como
objetivo adecuar la regulacion legal de la educacién no universitaria a
la realidad actual en Espana bajo los principios de calidad de la educa-
cién para todo el alumnado, la equidad que garantice la igualdad de
oportunidades, la transmisién y efectividad de valores que favorezcan la
libertad, responsabilidad, tolerancia, igualdad, respeto y la justicia.

Esta ley tiene importantes consecuencias en el ordenamiento juridi-
co espartiol: Deroga la ley 14/1970, de 4 de agosto, la ley organica 1/1990,
de 3 de octubre, la ley organica 9/1995, de 20 de noviembre, la ley orga-
nica 10/2002, de 23 de diciembre y la ley 24/1994, de 12 de julio. Ade-
mas modifica los arts. 4, 5.5, 6 a 8, 25, 31, 56.1, 57 y 62 de la ley orga-
nica 8/1985, de 3 de julio y el art. 29.2 de la ley 30/1984, de 2 de agosto
y declara la vigencia de la Ley 12/1987, de 2 de julio.

Su aprobacién resulté polémica por sus cambios con respecto a la
ensefianza de religion catdlica (de oferta obligatoria para los centros y
de caracter voluntario para los alumnos) y la incorporacion de la asig-
natura de Educacién para la Ciudadania y los Derechos Humanos obli-
gatoria y evaluable en la educacién basica y el bachillerato.

En cuanto a la atenciéon de alumnos con discapacidad la LOE se
refiere en su Titulo II a la equidad en la educacién al alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo.

Plantea que las Administraciones educativas dispondran de los
medios para promover el maximo desarrollo de sus capacidades y la
deteccién y atencién temprana de sus necesidades.

“Corresponde a las Administraciones educativas asegurar los recursos
necesarios para que los alumnos y alumnas que requieran una atencion
educativa diferente a la ordinaria, por presentar necesidades educativas
especiales, por dificultades especificas de aprendizaje, por sus altas capa-
cidades intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema educativo,
o por condiciones personales o de historia escolar, puedan alcanzar el
mdximo desarrollo posible de sus capacidades personales vy, en todo caso,
los objetivos establecidos con cardcter general para todo el alumnado”.
(art. 71.2)
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Los centros educativos dispondran de los recursos personales (Profe-
sor de Pedagogia Terapéutica, Maestro de Audicién y Lenguaje, Fisiote-
rapeuta, Auxiliar Técnico Educativo, Profesor Técnico de Servicios a la
Comunidad, Orientador, etc.), materiales y econémicos necesarios para
atender las necesidades y caracteristicas particulares y personales de los
alumnos.

“Las Administraciones educativas establecerdn los procedimientos y
recursos precisos para identificar tempranamente las necesidades educati-
vas especificas de los alumnos y alumnas a las que se refiere el apartado
anterior. La atencion integral al alumnado con necesidad especifica de
apoyo educativo se iniciard desde el mismo momento en que dicha nece-
sidad sea identificada y se regird por los principios de normalizacion e
inclusion”. (art. 71.3)

Se primara la prevencién de problemas y/o dificultades de aprendi-
zaje. La figura principal para llevar a cabo esta tarea es el tutor/a del
alumno, quien a través de la evaluacién inicial y la observacién directa
e indirecta de sus alumnos tendra una primera nocién de las caracteris-
ticas, niveles de competencia curricular, estilos de aprendizaje, ...de sus
alumnos. Si detecta la existencia de problemas y/o dificultades de
aprendizaje, junto con la ayuda del orientador/a, se determinaran y se
pondran en marcha las medidas educativas que atiendan esas necesida-
des de la manera mas conveniente posible. Del mismo modo, se priori-
zaran las medidas ordinarias frente a las extraordinarias, y siempre se
procurara llevarlas a cabo en un entorno lo mas normalizador posible,
esto es, dentro del aula, favoreciendo la inclusién de todos los alum-
nos/as.

“Los centros contardn con la debida organizacion escolar y realizardn
las adaptaciones vy diversificaciones curriculares precisas para facilitar a
todo el alumnado la consecucién de los fines establecidos”. (art. 72.3)

Seguin la LOE la atencién a los ACNEEs no conlleva la practica de
medidas organizativas cerradas, sino que consiste en un conjunto de
actuaciones realizadas en espacios normalizados que pueden beneficiar
a cualquier alumno.

En este sentido, la atencion a la diversidad se convierte en un princi-
pio basico de la ensefianza compuesto por un conjunto de actuaciones
que considerando las caracteristicas diversas del alumnado, tratan de
promover el éxito escolar y aumentar la motivacién del alumnado.

En este nuevo modelo educativo propuesto por la LOE, y para favo-
recer la inclusién de todo el alumnado, como se cita anteriormente, el
tutor/a, con la ayuda del orientador/a, elaborara un Plan de Trabajo
Individualizado para aquellos alumnos/as que no alcanzan el nivel sufi-
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ciente en alguna de las areas en cualquiera de las fases del curso, per-
manecen un afio mas en el ciclo, que promocionan al ciclo siguiente con
evaluaciéon negativa, con Necesidad Especifica de Apoyo Educativo
(ACNEAE). Este Plan de Trabajo contendri las competencias que el
alumno debe alcanzar, contenidos, organizaciéon del proceso de ense-
fianza — aprendizaje (actividades individuales, cooperativas, tipos de
agrupamiento), materiales, responsables, distribucién de tiempos y
espacios, seguimiento, etc.

“La identificacion y valoracion de las necesidades educativas de este
alumnado se realizard, lo mds tempranamente posible, por personal con la
debida cualificacion y en los términos que determinen las Administracio-
nes educativas”. (art. 74.2)

Como en anteriores normas sefiala la importancia de implicar a los
padres y tutores pero incorpora la responsabilidad de proporcionarles
recursos a través del asesoramiento y la informacién que les sirvan en
la educacién de sus hijos.

“Corresponde a las Administraciones educativas garantizar la escolari-
zacion, regular y asegurar la participacion de los padres o tutores en las
decisiones que afecten a la escolarizacion y a los procesos educativos de
este alumnado. Igualmente les corresponde adoptar las medidas oportu-
nas para que los padres de estos alumnos reciban el adecuado asesora-
miento individualizado, asi como la informacion necesaria que les ayude
en la educacion de sus hijos”. (art. 71.4)

Dedica la seccién primera al alumnado con necesidades educativas
especiales incorporando en su definiciéon conceptos clave como “que
presenta” dando entender el estado y no el rasgo de la necesidad educa-
tiva, y el “apoyo” requerido por el alumno/a para que alcance el maxi-
mo de sus posibilidades. En ese sentido, el orientador/a del equipo de
Orientacién de la zona realizara una evaluacién psicopedagégica y el
correspondiente informe para valorar las necesidades educativas del
alumno y determinar las medidas necesarias para paliarlas. La elabora-
cién del Informe Psicopedagégico siempre ird acompanado de la firma
de los padres, previo asesoramiento e informacioén a los mismos sobre
los aspectos que en él se recogen. La modalidad de escolarizacion mas
adecuada constara en el Dictamen de escolarizacién, elaborado por el
orientador, contando con la aprobacién de los padres y con el visto bue-
no de la Inspeccién.

“Se entiende por alumnado que presenta necesidades educativas espe-
ciales, aquel que requiera, por un periodo de su escolarizacion o a lo lar-
go de toda ella, determinados apoyos y atenciones educativas especificas
derivadas de discapacidad o trastornos graves de conducta”. (art. 73)

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Promueve la escolarizacién de estos alumnos en centros ordinarios y
s6lo cuando ésta no sea posible orienta a la escolarizacién en centros de
educacion especial.

“La escolarizacion del alumnado que presenta necesidades educativas
especiales se regird por los principios de normalizacion e inclusion y ase-
gurard su no discriminacion vy la igualdad efectiva en el acceso y la perma-
nencia en el sistema educativo, pudiendo introducirse medidas de flexibi-
lizacion de las distintas etapas educativas, cuando se considere necesario.
La escolarizacion de este alumnado en unidades o centros de educacion
especial, que podrd extenderse hasta los veintitin avios, solo se llevard a
cabo cuando sus necesidades no puedan ser atendidas en el marco de las
medidas de atencion a la diversidad de los centros ordinarios”. (art. 74.1)

Nuevamente, en esta ocasién la LOE hace alusién al principio de
inclusiéon como pilar fundamental en la atencién y tratamiento de todos
y cada uno de los alumnos escolarizados en un centro educativo. Todos
los alumnos/as seran beneficiarios de las medidas educativas que se lle-
ven a cabo dentro de un aula y no sélo aquellos que presenten necesida-
des educativas especiales.

“Corresponde a las Administraciones educativas promover la escolari-
zacion en la educacion infantil del alumnado que presente necesidades
educativas especiales y desarrollar programas para su adecuada escolari-
zacion en los centros de educacion primaria y secundaria obligatoria”.
(art. 74.4)

“Corresponde asimismo a las Administraciones educativas favorecer
que el alumnado con necesidades educativas especiales pueda continuar
su escolarizacion de manera adecuada en las ensevianzas postobligatorias,
asi como adaptar las condiciones de realizacion de las pruebas estableci-
das en esta Ley para aquellas personas con discapacidad que asi lo requie-
ran”. (art. 74.5)

La modalidad educativa elegida en un determinado momento podra
cambiarse como resultado de la revisién y evaluacién regular.

“Al finalizar cada curso se evaluardn los resultados conseguidos por cada
uno de los alumnos en funcion de los objetivos propuestos a partir de la
valoracion inicial. Dicha evaluacién permitird proporcionarles la orienta-
cion adecuada y modificar el plan de actuacion asi como la modalidad de
escolarizacion, de modo que pueda favorecerse, siempre que sea posible, el
acceso del alumnado a un régimen de mayor integracion ”. (art. 74.3)

Con el fin de alcanzar la maxima integracion social y laboral de los
alumnos se apunta la adaptacién de ofertas formativas y la reserva de
plazas en formacién profesional.
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“Con la finalidad de facilitar la integracion social y laboral del alumnado
con necesidades educativas especiales que no pueda conseguir los objetivos
de la educacion obligatoria, las Administraciones ptiblicas fomentardn ofer-
tas formativas adaptadas a sus necesidades especificas”.. (art. 75.1)

“Las Administraciones educativas establecerdn una reserva de plazas
en las enserianzas de formacion profesional para el alumnado con disca-
pacidad ”. (art. 75.2)

En definitiva, la LOE optara siempre por medidas de caricter nor-
malizador e inclusivo, apostando por una ensefianza en la que todos los
apoyos educativos y el resto de medidas que se ofrezcan a los alumnos
con necesidades educativas se lleven a cabo dentro del aula de referen-
cia. Una de las principales caracteristicas que recoge la Ley es entender
las diferencias como un aspecto enriquecedor para todos los alumnos.
Ademas, ofrece una respuesta educativa adaptada a las necesidades de
los alumnos, flexibilizando contenidos y metodologia.

III. INFLUENCIA EUROPEA

El sistema educativo espafiol se ha ido concibiendo y configurando
fruto de multiples circunstancias histéricas, de la evolucién de los dife-
rentes paradigmas y teorias educativas y pedagdbgicas y, por supuesto,
como no podia ser de otra forma, de la influencia de lo que aconteci6 y
acontece en otros paises, con especial implicacién de las aportaciones
de nuestros vecinos europeos.

Gran parte de los textos y autores que provienen de la vieja Europa,
surgen con la idea de promulgar una educacién especial especifica y
diferenciada de la educacién general. En este sentido se enmarcarian
los trabajos de Félix VOISIN, que en 1826 publicé Des causes morales et
physiques des maladies mentales, texto en el que abogaba abiertamente
por un tratamiento pedagdgico de la enfermedad mental y, en 1830,
sacaba a la luz una obra donde explicitamente se recogia el concepto de
educacion especial por primera vez: Aplication de la physiologie du cer-
veau a l'étude des enfants qui necesiten une education spéciale. En la mis-
ma linea, mantiene sus tesis E. SEGUIN en la obra que publicaba, en
1846: Traitement moral, hygiene et éducation des idiots et des autres en-
fants arrierés.

En Alemania, en 1898, aparecian el Kinderfehler y el Hischule, dos
periédicos concebidos para difundir entre maestros y profesores los
diferentes avances conseguidos en el ambito de la educacién especial.

En el plano institucional la respuesta no fue menos importante. En
1863 se creaban en Halle (Alemania) las primeras clases especiales para
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nifios inadaptados; y, en 1866, STOLZNER y KERN fundaban en Hano-
ver la primera asociacién para el tratamiento de nifios deficientes. En
Estados Unidos Eduard Seguin contribuia, en 1876, a fundar lo que hoy
se conoce como la American Association on Mental Deficiency. Iniciati-
va que en 1893 se reproducia en Londres con la fundacion de la British
Child Study Association para atender a nifios con problemas; e igual
propoésito se perseguia en Francia con la aparicién en 1900 de la Socié-
té libre pour I'Etude psychologique de I'Enfant, sociedad impulsada por
Alfred Binet e integrada por psicélogos, maestros de escuela y directo-
res preocupados por los problemas que se planteaban en las aulas con
respecto a los alumnos con algtn tipo de déficit.

El primer congreso organizado bajo la denominacién de pedagogia
terapéutica o curativa (I Kongress fur Heilpidagogik) se llevé a cabo en
Munich en el afio 1922. A este congreso asistieron congresistas de 21
paises, y crearon la Asociacién Internacional de Pedagogia Curativa o
Terapéutica y en 1937 se creaba en Francia la Societé Internationale
pour la Pedagogie de ["Enfance Deficiente.

En el afio 1928 tuvo gran importancia la publicacién en el Reino Uni-
do de Ovidio DECROLY: The Education of Mentally Defective Children,
que asentd a nivel internacional una buena parte de las lineas pedagé-
gicas de la educacion de alumnos con algtn tipo de deficiencia.

Italia y los paises nérdicos constituyen una de las mas importantes
influencias, consecuencia de las ultimas tendencias sustentadas en los
principios de normalizacién e integracién y con importante repercusion
en las politicas educativas llevadas a cabo sobre educacién especial en
la dltima parte del siglo XX. Se pretende superar el modelo dual de suje-
tos normales y aquellos con algtn tipo de discapacidad para reivindicar
un contexto social, escolar y cultural que contemple el desarrollo de
todos y cada uno de sus ciudadanos con el fin de conseguir extraer de
ellos el maximo de sus potencialidades.

El término “alumnos con necesidades educativas especiales” fue acu-
fiado por primera vez en el informe Warnock. Este informe fue elabora-
do en 1978 por expertos y presentado al parlamento del Reino Unido
por las autoridades educativas en 1878. Analiza de forma exhaustiva la
educacion especial y contempla todas las etapas incluida la vida adulta
y el trabajo, asi como la integracién y la participacién de los padres y
los voluntarios.

El informe Warnock define las necesidades educativas especiales
como aquellas que implican la dotacién de medios especiales de acceso
al curriculo mediante un equipamiento, unas instalaciones o unos recur-
sos especiales, la modificacién del medio fisico o unas técnicas de ense-
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fianza especializadas, la dotacién de un curriculo especial o modificado
y una particular atencién a la estructura social y el clima emocional en
los que tiene lugar la educacién. Las necesidades educativas especiales
no solo hacen referencia a las necesidades en el marco de la escuela, sino
también a las edades anteriores y posteriores al periodo escolar.

Poco después de la publicacion del Informe Warnock se celebré en
Dinamarca la conferencia “Una escuela para todos”, en la que se plan-
tea como eje de las propuestas pedagégicas la individualizacién de los
servicios educativos como base para el éxito de la integracién. Se hace
un planteamiento en el que cualquier persona, cualquier alumno, tiene
necesidades distintas que deberan ser evaluadas y compensadas por el
centro educativo, haciendo uso de recursos e instrumentos varios. Este
planteamiento generard diferentes modalidades de escolarizacién. Se
alcanza asi el concepto de Escuela Inclusiva, que concibe a todos los
alumnos como basicamente diferentes sean cuales sean sus circunstan-
cias personales y sociales.

Contamos también con un informe que la Agencia Europea para el
Desarrollo de la Educacién Especial desarroll6 en marzo del afio 2003
sobre Educacién Inclusiva después de analizar este aspecto en 14 paises
de la Unién Europea.

El informe sefiala al menos cinco grupos de factores que parecen ser
eficaces para la educacién inclusiva:

e Ensenanza cooperativa: El estudio revela que la educacién inclusiva
se mejora con varios factores que pueden agruparse bajo el epigrafe
de ensenanza cooperativa. El profesorado necesita cooperar y
muchos necesitan apoyo practico y flexible de algunos colegas. Para
el desarrollo de las destrezas tanto académicas como sociales de los
alumnos con necesidades educativas especiales este parece ser un
modo efectivo de trabajar. Sin duda, la ayuda adicional y el apoyo
necesitan ser flexibles, estar bien coordinados y programados.

e Aprendizaje cooperativo: El estudio demuestra que la tutoria en
parejas o el aprendizaje cooperativo es eficaz tanto en el area cog-
nitiva como en la afectiva del aprendizaje y desarrollo de los alum-
nos. Los que se ayudan unos a otros, especialmente dentro de un
sistema flexible y bien considerado de agrupamiento de alumnos,
se benefician del aprendizaje conjunto. Ademas, no existen indica-
dores que demuestren que los alumnos més capaces se perjudi-
quen de esta situacién. Los resultados indican el progreso tanto en
el area social como académica.

¢ Solucién cooperativa de problemas: Especialmente para los profe-
sores que necesitan ayudan en la integracién de alumnos con pro-
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blemas sociales/de comportamiento, las conclusiones halladas en
nuestros paises y en la bibliografia internacional demuestran que
una forma sistematica de enfocar un comportamiento indeseable
en el aula es una herramienta ttil para que disminuyan la cantidad
y la intensidad de las interrupciones durante las clases. Se ha
demostrado que es muy efectivo establecer reglas y limites claros
(ademas de refuerzos positivos y negativos) de forma conjunta con
los alumnos.

e Agrupamientos heterogéneos: Los agrupamientos heterogéneos y
un enfoque educativo mas personalizado son necesarios y eficaces
cuando se trata con una diversidad de alumnos en el aula. La inte-
gracion educativa se mejora con objetivos fijados, rutas alternati-
vas de aprendizaje, educacion flexible y gran cantidad de formas
heterogéneas de agrupamiento. Estos resultados son de gran
importancia dadas las necesidades expresadas por los paises den-
tro del drea de la atencién a la diversidad en las aulas. Por supues-
to, el agrupamiento heterogéneo también es una condicién para el
aprendizaje cooperativo.

Practicamente la totalidad de paises europeos estan desarrollando la
Educacién Especial de acuerdo con los principios de normalizacién,
integracion e inclusién. Ese desarrollo, con los matices particulares en
cada uno de ellos han ido derivando en tendencias educativas diferen-
tes, dando lugar a un:

— Desarrollo integrado, en los que se procuran la integracién en la
escuela ordinaria de las personas con discapacidad. Este modelo
es el que predomina en paises como Espaiia, Italia, Reino Unido,
Suecia y Dinamarca.

— Desarrollo independiente, a través del cual se pretende el desarro-
llo e implantacion de la Educacién Especial de la forma maés espe-
cifica posible, adaptidndose al méaximo a las caracteristicas de los
distintos tipos de discapacidad o déficit. Es el sistema predomi-
nante en Centroeuropa, en paises como Alemania, Bélgica,
Holanda o Luxemburgo.

— Desarrollo mixto, en el que se pretende la integracién en el mar-
co de la escuela ordinaria. Es el modelo imperante en paises
como Francia, Portugal o Irlanda.

Una conclusién principal es que los problemas de comportamiento,
social y/o emocional son los mas preocupantes dentro del area de la
inclusién de alumnos con necesidades educativas especiales. En segun-
do lugar, atender a la diversidad es uno de los principales problemas
dentro de las aulas. En tercero, los estudios de casos y las discusiones
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de los expertos sugieren que lo que es bueno para los alumnos con nece-
sidades educativas especiales es bueno para todos los alumnos en gene-
ral. Finalmente, los enfoques pedagégicos de aprendizaje y ensefianza
cooperativos, la solucién colaborativa de problemas, los agrupamientos
heterogéneos y la ensefianza eficaz, parecen la mejor contribucién a las
aulas integradoras.

IV. LA ESCOLARIZACION DE LOS ALUMNOS
CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES

Como hemos visto en el desarrollo normativo de nuestro sistema
educativo, de acuerdo con los principios y valores de la Constitucion, y
asentado en el respeto a los derechos y libertades reconocidos en ella y
en la Ley Organica 8 / 1985, de 3 de julio, reguladora del Derecho a la
Educacién, la escolarizacién de los alumnos con necesidades educativas
especiales es una obligacién y un derecho ciudadano.

Por tanto, la educacién de los alumnos con necesidades educativas
especiales perseguird los mismos fines que el resto de los alumnos y por
tanto pretendera:

¢ El pleno desarrollo de la personalidad del alumno.

e La formacién en el respeto de los derechos y libertades fundamen-
tales y en el ejercicio de la tolerancia y de la libertad dentro de los
principios democraticos de convivencia.

¢ La adquisicion de habitos intelectuales y técnicas de trabajo, asi
como de conocimientos cientificos, técnicos, humanisticos, histo-
ricos y estéticos.

e La capacitacion para el ejercicio de actividades profesionales.

* La formacion en el respeto de la pluralidad lingtiistica y cultural de
Espainia.

* La preparacién para participar activamente en la vida social y cul-
tural.

* La formacién para la paz, la cooperacion y la solidaridad entre los
pueblos.

A la hora de analizar los aspectos relativos a la escolarizacion de los
alumnos con necesidades educativas especiales conviene aclarar dos
conceptos clave:

e Educacién Especial: “Conjunto de acciones educativas, insertas
dentro de un sistema educativo general, que tienden a la atencién
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y sostén de las personas que presentan una dificultad para alcan-
zar con éxito, conductas béasicas exigidas por el grupo social y cul-
tural al que pertenecen, una educacién ya no centrada en el nifio
exclusivamente, sino también en el entorno, en las carencias de
éste y en las posibilidades y aptitudes de los docentes para satisfa-
cer las necesidades de todos los nifios”.

En este sentido el Ministerio de Educacién y Ciencia, define la
Educaciéon Especial como un proceso educativo dinamico que
reconoce y atiende la diversidad del alumno y en la que se apoya
para permitir a éste la consecuciéon de metas mas ajustadas a sus
caracteristicas personales.

e Alumnos con necesidades educativas especiales: Entenderemos
que un alumno tiene necesidades educativas especiales cuando
presenta dificultades mayores que el resto de sus companeros para
acceder a los aprendizajes de su edad y nivel e implica una dota-
cién de medios especiales de acceso al curriculo mediante equipa-
miento, instalaciones, recursos especiales, técnicas de ensenanza.
Cuando nos encontramos con un alumno con discapacidad su
atencion debe ser abordada desde el propio curriculum, realizan-
do adaptaciones a las condiciones de aprendizaje, de manera que
se facilite el proceso de desarrollo del alumno, y cuando la profun-
didad o severidad de la deficiencia y su caracter permanente impi-
dan dicha integracion, la atencién se desarrollara en los centros
especificos. Este concepto es el resultado del desarrollo del precep-
to constitucional de realizar una politica de prevision, tratamien-
to, rehabilitacién e integracién en favor de las personas con disca-
pacidad fisica, psiquica y sensorial, reconocido con la
promulgacién de la Ley de Integracién Social de los Minusvalidos
y desarrollado a través del Real decreto 334/1985, de 6 de marzo,
de Ordenacién de la Educacién Especial. Existen diferentes tipolo-
gias de alumnos con necesidades especiales: discapacidades fisi-
cas, psiquicas, sensoriales, de sobredotacién intelectual y graves
trastornos del desarrollo.

La escolaridad de estos alumnos estard guiada por principios de:

e Integracién: donde el alumno con necesidades educativas especia-
les comparte total o parcialmente el curriculum ordinario. Es la
escuela la que se adapta al alumno y crea los recursos adecuados
para que todos puedan participar. En definitiva que los alumnos
con discapacidad reciban la asistencia adecuada dentro de grupos
normales y no de forma segregada.

¢ Normalizacién: educacion lo mas normalizada posible respetando
su derecho a ser diferentes. Implica que la persona con discapaci-
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dad debe tener los mismos derechos y obligaciones que los demas
recibiendo atencién particular a través de los servicios ordinarios
y propios de la comunidad, teniendo presente que solo en los casos
necesarios podra recibirla en instituciones especificas.

e Sectorizacién: cada alumno tiene que recibir esa educacién dentro
de su sector, no desplazarse a otros mas lejanos. Articulando los
medios necesarios cuando no se disponga del servicios en el entor-
no préximo a la persona.

¢ Individualizacién: ensefianza personalizada segun las caracteristi-
cas de cada alumno respondiendo a criterios particulares en cuan-
to a la intervencion profesional y terapéutica (adaptacién curricu-
lar, metodologia especial, etc.).

Donde todos los alumnos reciben una educacién basica y comun,
todos en las mismas condiciones, basandose en el principio de la diver-
sidad, respetando las caracteristicas, intereses y motivaciones del alum-
nado.

Por tanto, los alumnos con necesidades educativas especiales ten-
dran los mismos derechos y deberes que el resto de los alumnos. Sera la
escuela la que debera contar con los recursos y materiales para satisfa-
cer las necesidades de los alumnos y no al revés. Pudiendo recurrir a las
adaptaciones curriculares en la etapa infantil y en primaria y a la diver-
sificacion curricular en secundaria. Tratando de evitar o retrasando al
maximo posible la separacién de los alumnos y alumnas con necesida-
des educativas especiales en centros de educacion especial ya que la res-
puesta educativa estd dentro del curriculo ordinario.

La admision de los alumnos con necesidades educativas especiales se
ajustara al procedimiento, condiciones y calendario establecidos con
caracter general para el resto de los alumnos.

1. Etapas, ciclos y cursos del actual sistema educativo
y desarrollo normativo para la atencién de alumnos
con necesidades educativas especiales

Podriamos definir el Sistema Educativo, como el conjunto de insti-
tuciones, programas y acciones destinadas a impartir educaciéon perma-
nente, formal o no formal, privada o publica, regulada a efectos legales
por un organismo publico.

Segtin A. VINAO (2006). Los sistemas educativos nacionales impli-
can la existencia de una red o conjunto de instituciones educativas de
educacion formal que implica que estén:

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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¢ Diferenciados por niveles o ciclos y relacionados entre si.
* Gestionados, supervisados por agentes publicos.

* Costeados, al menos en parte, por alguna/s administracién/es pu-
blica/s.

e A cargo de profesores formados, seleccionados o supervisados por
dichos agentes y retribuidos total o parcialmente con cargo a pre-
supuestos de la Administraciéon Publica.

e Capacitados para expedir certificados o credenciales reguladas.

De acuerdo con la Ley Orgéanica de Educacién de Espana (2006), el
sistema educativo se organiza en etapas, ciclos, grados, cursos y niveles
de ensenanza. La estructura es la siguiente:

e Educacién basica: La educacién primaria y la educacién secunda-
ria obligatoria constituyen la educacién bésica. La ensefianza basi-
ca es obligatoria y gratuita para todas las personas. La ensefianza
basica comprende diez anos de escolaridad y se desarrolla, de for-
ma regular, entre los seis y los dieciséis anos de edad.

e Educacién secundaria: La educacion secundaria se divide en edu-
cacion secundaria obligatoria y educacién secundaria postobliga-
toria. Constituyen la educaciéon secundaria postobligatoria el
bachillerato, la formacién profesional de grado medio, las ense-
nianzas profesionales de artes plasticas y disefio de grado medio y
las ensefianzas deportivas de grado medio.

e Educacién superior: La ensefianza universitaria, las ensefianzas
artisticas superiores, la formacién profesional de grado superior,
las ensefianzas profesionales de artes plasticas y disefio de grado
superior y las ensefianzas deportivas de grado superior constituyen
la educacién superior.

e Ensenanzas de régimen especial: Las ensefianzas de idiomas, las
ensefnanzas artisticas y las deportivas tendran la consideracién de
ensenanzas de régimen especial.

En cuanto a las diferentes ensefianzas de nuestro sistema educativo
las podemos clasificar en :

A) Educacion Infantil

La educacién infantil constituye la etapa educativa con identidad
propia que atiende a nifias y niflos desde el nacimiento hasta los seis
afnos de edad.
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La etapa de educacién infantil se ordena en dos ciclos. El primero
comprende hasta los tres anos, y el segundo, desde los tres a los seis
anos de edad. Siendo este ultimo gratuito.

La educacién infantil tiene caracter voluntario y su finalidad es la de
contribuir al desarrollo fisico, afectivo, social e intelectual de los nifios.

Desarrollo normativo:

Real Decreto 1630/2006, de 29 de diciembre, por el que se establecen
las ensefianzas minimas del segundo ciclo de Educacion infantil. Arti-
culo 8 Atencioén a la diversidad.

“La intervencion educativa debe contemplar como principio la diversi-
dad del alumnado adaptando la prdctica educativa a las caracteristicas
personales, necesidades, intereses y estilo cognitivo de los nirios y nirias,
dada la importancia que en estas edades adquieren el ritmo vy el proceso de
maduracion”. (art. 8.1)

“Las administraciones educativas establecerdn procedimientos que per-
mitan identificar aquellas caracteristicas que puedan tener incidencia en
la evolucion escolar de los nivios y nifias. Asimismo facilitardn la coordi-
nacién de cuantos sectores intervengan en la atencion de este alumnado”.
(art. 8.2)

“Los centros adoptardn las medidas oportunas dirigidas al alumnado
que presente necesidad especifica de apoyo educativo”. (art. 8.3)

“Los centros atenderdn a los nifios y nifias que presenten necesidades
educativas especiales buscando la respuesta educativa que mejor se adap-
te a sus necesidades y caracteristicas personales”. (art. 8.4)

B) Educacién Primaria

La Educacién Primaria comprende seis cursos académicos, desde los
seis a los doce afios de edad y se organizara en tres ciclos de dos afios
cada uno que se cursaran ordinariamente entre los seis y los doce afios

de edad.

La finalidad de la educacién primaria es proporcionar a todos los
nifios y nifas una educacién que permita afianzar su desarrollo per-
sonal y su propio bienestar, adquirir las habilidades culturales basi-
cas relativas a la expresiéon y comprension oral, a la lectura, a la escri-
tura y al calculo, asi como desarrollar las habilidades sociales, los
habitos de trabajo y estudio, el sentido artistico, la creatividad y la
afectividad.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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La accién educativa en esta etapa procurara la integracién de las dis-
tintas experiencias y aprendizajes del alumnado y se adaptara a sus rit-
mos de trabajo.

Desarrollo normativo:

Real Decreto 1513/2006, de 7 de diciembre, por el que se establecen
las ensefianzas minimas de la educacién primaria. Articulo 13. Atencién
a la diversidad.

“La intervencion educativa debe contemplar como principio la diversi-
dad del alumnado, entendiendo que de este modo se garantiza el desarro-
llo de todos ellos a la vez que una atencion personalizada en funcion de las
necesidades de cada uno”. (art. 13.1)

“Los mecanismos de refuerzo que deberdn ponerse en prdctica tan
pronto como se detecten dificultades de aprendizaje, serdn tanto organiza-
tivos como curriculares. Entre estas medidas podrdn considerarse el apo-
yo en el grupo ordinario, los agrupamientos flexibles o las adaptaciones
del curriculo”. (art. 13.2)

“

ara que el alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo al
que se refiere el articulo 71 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo, de Edu-
cacion, pueda alcanzar el mdximo desarrollo de sus capacidades personales
y los objetivos de la etapa, se establecerdn las medidas curriculares y organi-
zativas oportunas que aseguren su adecuado progreso”. (art. 13.3)

“Las administraciones educativas, con el fin de facilitar la accesibilidad
al curriculo, establecerdn los procedimientos oportunos cuando sea nece-
sario realizar adaptaciones que se aparten significativamente de los conte-
nidos y criterios de evaluacion del curriculo, a fin de atender al alumnado
con necesidades educativas especiales que las precisen, a los que se refiere
el articulo 73 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion.
Dichas adaptaciones se realizardn buscando el mdximo desarrollo posible
de las competencias bdsicas; la evaluacion y la promocion tomardn como
referente los objetivos y criterios de evaluacion fijados en dichas adapta-
ciones. Sin perjuicio de la permanencia durante un curso mds en el mis-
mo ciclo, prevista en el articulo 20.4 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de
mayo, de Educacion, la escolarizacion de este alumnado en la etapa de
Educacion primaria en centros ordinarios podrd prolongarse un ario mds,
siempre que ello favorezca su integracion socioeducativa”. (art. 13.4)

C) Educacion Secundaria Obligatoria (ESO)

La etapa de Educacién secundaria obligatoria tiene caracter obliga-
torio y gratuito y constituye, junto con la Educacién primaria, la educa-
cién béasica. Comprende cuatro cursos académicos, que se seguiran
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ordinariamente entre los doce y los dieciséis afios de edad. Con carac-
ter general, los alumnos y las alumnas tendran derecho a permanecer
en régimen ordinario hasta los dieciocho afios de edad cumplidos en el
afio en que finalice el curso.

Se prestara especial atencion a la orientaciéon educativa y profesional
del alumnado.

La Educacién secundaria obligatoria se organiza de acuerdo con los
principios de educaciéon comun y de atencién a la diversidad del alum-
nado.

Desarrollo normativo:

Real Decreto 1631/2006, de 29 de diciembre, por el que se establecen
las ensefanzas minimas correspondientes a la Educacién Secundaria
Obligatoria. Articulo 12 Atencién a la diversidad y Articulo 13 de Diver-
sificacién curricular.

“La Educacién secundaria obligatoria se organiza de acuerdo con los
principios de educacion comiin y de atencién a la diversidad del alumna-
do. Las medidas de atencion a la diversidad en esta etapa estardn orienta-
das a responder a las necesidades educativas concretas del alumnado y a
la consecucion de las competencias bdsicas y los objetivos de la Educa-
cion secundaria obligatoria y no podrdn, en ningtin caso, suponer una
discriminacion que les impida alcanzar dichos objetivos vy la titulacion
correspondiente”. (art. 12.1)

“Las administraciones educativas regulardn las diferentes medidas de
atencion a la diversidad, organizativas y curriculares, que permitan a los
centros, en el ejercicio de su autonomia, una organizacion de las ensevian-
zas adecuada a las caracteristicas de su alumnado”. (art. 12.2)

“Entre estas medidas se contemplardn los agrupamientos flexibles, el
apoyo en grupos ordinarios, los desdoblamientos de grupo, la oferta de
materias optativas, las medidas de refuerzo, las adaptaciones del curricu-
lo, la integracion de materias en dmbitos, los programas de diversificacion
curricular y otros programas de tratamiento personalizado para el alum-
nado con necesidad especifica de apoyo educativo”. (art. 12.3)

“Las administraciones educativas, con el fin de facilitar la accesibilidad
al curriculo, establecerdn los procedimientos oportunos cuando sea nece-
sario realizar adaptaciones que se aparten significativamente de los conte-
nidos vy criterios de evaluacién del curriculo, a fin de atender al alumnado
con necesidades educativas especiales que las precisen, a los que se refiere
el articulo 73 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion.
Dichas adaptaciones se realizardn buscando el mdximo desarrollo posible
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de las competencias bdsicas; la evaluacion y la promocion tomardn como
referente los criterios de evaluacion fijados en dichas adaptaciones. La
escolarizacion de estos alumnos en la etapa de Educacion secundaria obli-
gatoria en centros ordinarios podrd prolongarse un arvio mds, siempre que
ello favorezca la obtencion del titulo al que hace referencia el articulo 15y
sin menoscabo de lo dispuesto en el articulo 28.6 de la Ley Orgdnica
2/2006, de 3 de mayo, de Educacion”. (art. 12.5)

“Las medidas de atencion a la diversidad que adopte cada centro for-
mardn parte de su proyecto educativo, de conformidad con lo que estable-
ce el articulo 121.2 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo, de Educa-
cion”. (art. 2.8)

“En el marco que establezcan las administraciones educativas los cen-
tros podrdn organizar programas de diversificacion curricular para el
alumnado que, tras la oportuna evaluacion, precise de una organizacion
de los contenidos, actividades prdcticas y materias del curriculo diferente
a la establecida con cardcter general y de una metodologia especifica para
alcanzar los objetivos y competencias bdsicas de la etapa vy el titulo de Gra-
duado en Educacion Secundaria Obligatoria”. (art. 13.1)

“Podrdn participar en estos programas los alumnos y las alumnas des-
de tercer curso de Educacién secundaria obligatoria. Asimismo, podrdn
hacerlo quienes, una vez cursado segundo, no estén en condiciones de pro-
mocionar a tercero y hayan repetido ya una vez en la etapa. En todo caso
su incorporacion requerird la evaluacion tanto académica como psicope-
dagdgica y la intervencion de la Administracion educativa, en los términos

que ésta establezca, y se realizard una vez oido el propio alumno y su fami-
lia”. (art. 13.2)

D) Programas de Garantia Social

Dirigidos a jévenes mayores de 16 afios y menores de 21 (segin la
Comunidad Auténoma, el maximo puede ser hasta los 25), que no
hayan alcanzado los objetivos de la Educacién Secundaria Obligatoria
ni posean titulaciéon alguna de Formacién Profesional.

Son programas de formacién para jévenes sin cualificacién profesio-
nal, destinados a mejorar su formacién general y a capacitarles para
realizar determinados oficios, trabajos y perfiles profesionales. Su dura-
cién varia, normalmente, entre las 720 y las 1.800 horas de formacién
distribuidas entre 26 y 30 horas semanales.

Son ensenanzas no regladas. Su finalidad es facilitar la insercién
laboral o la reinsercién educativa de los jovenes. Algunas modalidades
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son compatibles con un contrato de trabajo. Contemplan la posibilidad
de realizar practicas en empresas.

Los programas se desarrollan en distintas modalidades adaptadas a
las caracteristicas, necesidades e intereses de los alumnos. Estas moda-
lidades se diferencian por el tipo de jovenes a quiénes va dirigido el pro-
grama, su duracién, centros o entidades que lo imparten, profesorado,
estructura, etc.

Para alumnos con necesidades educativas especiales: Pretende pre-
parar a Jovenes con discapacidad, entre 16 y 21 afos, que, escolariza-
dos en centros ordinarios no han alcanzado los objetivos de la E.S.O.
para la insercién social y laboral y favorecer su autonomia personal. Se
imparte en centros docentes publicos y en entidades privadas sin &nimo
de lucro subvencionadas.

e Estructura.

Area de Formacién Profesional Especifica: 15-18 horas.

Area de Formacién y Orientacién Laboral: 2-3 horas.

Area de Formacioén Basica: 6-9 horas.

Actividades Complementarias: 2-3 horas.

Tutoria: 1-2 horas.

Las practicas son voluntarias, con una duracién maxima de 150
horas, que se consideran parte del Area de Formacién Profesional (pre-
ferentemente en el ultimo trimestre del 2.° curso).

Tiene una duracion de dos cursos académicos o 1.800 horas de for-
macién (26-30 horas semanales). Cuentan con una ratio de maximo 12
alumnos por grupo.

Desarrollo normativo:

La Ley Orgéanica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, establece en el
articulo 30 que corresponde a las Administraciones educativas organi-
zar programas de cualificacién profesional inicial destinados al alum-
nado mayor de dieciséis afios, que no hayan obtenido el titulo de Gra-
duado en educacién secundaria obligatoria.

El Real Decreto 806/2006, de 30 de junio, por el que se establece el
calendario de aplicacién de la nueva ordenacion del sistema educativo,
establecida en la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, dice
que en el ano académico 2008-2009 se implantaran los programas de
cualificacién profesional inicial y se dejaran de aplicar los programas de
garantia social regulados en la Ley Organica 1/1990, de 3 de octubre, de
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Ordenacion General del Sistema Educativo:

La Orden de 12 de enero de 1993 regula los programas de Garantia
Social y seniala que dichos programas se desarrollaran en distintas
modalidades adaptadas a las caracteristicas, necesidades y expectativas
del alumnado.

Asimismo, en el Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de Ordena-
cién de la Educacién del Alumnado con Necesidades Educativas Espe-
ciales, se establece que el alumnado con discapacidad podra cursar los
programas de Garantia Social en régimen de integracién en los grupos
ordinarios o en una modalidad especificamente organizada para ellos,
con el fin de proporcionarles una formacion béasica y profesional facili-
te su acceso al mundo laboral.

E) Bachillerato

El bachillerato forma parte de la educacién secundaria postobligato-
ria y comprende dos cursos académicos.

Se desarrolla en modalidades diferentes, se organiza de modo flexi-
ble y, en su caso, en distintas vias dentro de cada modalidad, a fin de
que pueda ofrecer una preparacion especializada al alumnado acorde
con sus perspectivas e intereses de formacién o permita la incorpora-
cién a la vida activa una vez finalizado el mismo.

Sus finalidades son proporcionar a los estudiantes formacién, madu-
rez intelectual y humana, conocimientos y habilidades que les permitan
desarrollar funciones sociales e incorporarse a la vida activa con res-
ponsabilidad y competencia. Asimismo, capacitara a los alumnos para
acceder a la educacién superior.

Desarrollo normativo:

Real Decreto 1467/2007, de 2 de noviembre, por el que se establece
la estructura del bachillerato y se fijan sus ensefianzas minimas. Dis-
posicién adicional sexta. Alumnado con necesidades educativas espe-
ciales.

Las administraciones educativas establecerdn las condiciones de acce-
sibilidad y recursos de apoyo que favorezcan el acceso al curriculo del
alumnado con necesidades educativas especiales y adaptardn los instru-
mentos, y en su caso, los tiempos y apoyos que aseguren una correcta eva-
luacion de este alumnado.
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F) Formacioén profesional

La formacién profesional comprende el conjunto de acciones forma-
tivas que capacitan para el desempeno cualificado de las diversas profe-
siones, el acceso al empleo y la participacién activa en la vida social,
cultural y econémica. Incluye las ensenanzas propias de la formacién
profesional inicial, las acciones de insercion y reinsercién laboral de los
trabajadores asi como las orientadas a la formacién continua en las
empresas, que permitan la adquisicién y actualizacién permanente de
las competencias profesionales.

La regulacién contenida en la Ley Orgénica de Educacion se refiere a
la formacién profesional inicial que forma parte del sistema educativo.

La formacién profesional en el sistema educativo comprende un con-
junto de ciclos formativos con una organizacién modular (la evaluacion
del aprendizaje del alumnado en los ciclos formativos se realizara por
moédulos profesionales; la superaciéon de un ciclo formativo requerira la
evaluacion positiva en todos los médulos que lo componen), de dura-
cién variable y contenidos tedrico-practicos adecuados a los diversos
campos profesionales. Los ciclos formativos seran de grado medio y de
grado superior y estaran referidos al Catalogo Nacional de Cualificacio-
nes Profesionales.

Podran cursar la formacién profesional de grado medio quienes se
hallen en posesion del titulo de Graduado en Educacién Secundaria
Obligatoria. Podran cursar la formacién profesional de grado superior
quienes se hallen en posesion del titulo de Bachiller.

También podran acceder a la formacién profesional aquellos aspi-
rantes que, careciendo de los requisitos académicos, superen una prue-
ba de acceso regulada por las Administraciones educativas. Para acce-
der por esta via a ciclos formativos de grado medio se requerira tener
diecisiete afios como minimo, y diecinueve para acceder a ciclos forma-
tivos de grado superior, cumplidos en el afio de realizacién de la prue-
ba o dieciocho si se acredita estar en posesiéon de un titulo de Técnico
relacionado con aquél al que se desea acceder.

Los alumnos que superen las ensenanzas de formacién profesional
de grado medio recibiran el titulo de Técnico de la correspondiente pro-
fesion. El titulo de Técnico, en el caso del alumnado que haya cursado
la formacién profesional de grado medio, permitira el acceso directo a
todas las modalidades de Bachillerato. Los alumnos que superen las
ensenanzas de formacion profesional de grado superior obtendran el
titulo de Técnico Superior. El titulo de Técnico Superior permitira el
acceso a ciertos estudios universitarios.
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La formacién profesional en Espana esta regulada actualmente por
el Real Decreto 538/2006, de 15 de diciembre, por el que se establece la
ordenacion general de la formacién profesional del sistema educativo.

G) Enserianzas universitarias

Real Decreto 1393/2007, de 29 de octubre, por el que se establece la
ordenacion de las ensenanzas universitarias oficiales.

Este real decreto tiene por objeto desarrollar la estructura de las
ensefanzas universitarias oficiales, de acuerdo con las lineas generales
del Espacio Europeo de Educacién Superior y de conformidad con lo
previsto en el articulo 37 de la Ley Organica 6/2001, de 21 de diciembre,
de Universidades, en su nueva redaccién dada por la Ley Orgénica
4/2007, de 12 de abril, por la que se modifica la anterior. Asimismo, este
real decreto establece las directrices, condiciones y el procedimiento de
verificacion y acreditacion, que deberan superar los planes de estudios
conducentes a la obtencién de titulos.

Aparecen las siguientes referencias a personas con discapacidad:

En su Articulo 3 hace referencia a las Ensefianzas universitarias y
expedicién de titulos. Entre los principios generales que deberan inspi-
rar el disefio de los nuevos titulos, los planes de estudios deberan tener
en cuenta que cualquier actividad profesional debe realizarse: b) desde
el respeto y promocién de los Derechos Humanos y los principios de
accesibilidad universal y disefio para todos de conformidad con lo dis-
puesto en la disposicién final décima de la Ley 51/2003, de 2 de diciem-
bre, de Igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad.

En el Articulo 14, referido al acceso a las ensefianzas oficiales, hace
referencia a que las universidades dispondran de sistemas accesibles de
informacién y procedimientos de acogida y orientacién de los estudian-
tes de nuevo ingreso para facilitar su incorporacién a las ensenanzas
universitarias correspondientes. Estos sistemas y procedimientos debe-
ran incluir en el caso de estudiantes con necesidades educativas especi-
ficas derivadas de su discapacidad, los servicios de apoyo y asesora-
miento adecuados, que determinaran la necesidad de posibles
adaptaciones curriculares.

En su Articulo 17 hace referencia a la admisién a las ensefianzas ofi-
ciales de Master determinando que estos sistemas y procedimientos
deberan incluir, en el caso de estudiantes con necesidades educativas
especificas derivadas de discapacidad, los servicios de apoyo y asesora-
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miento adecuados que evaluaran la necesidad de posibles adaptaciones
curriculares, itinerarios o estudios alternativos. En la misma linea se
expresa en su Articulo 20, donde hace referencia a la admisién en ense-
fianzas de doctorado.

Si hacemos un recorrido por las etapas educativas, en términos gene-
rales el punto de partida ser4 la atenciéon temprana y la educacién infan-
til. Posteriormente, los afos de escolaridad obligatoria donde los alum-
nos disfrutaran de las mismas oportunidades que sus companeros
independientemente de que sea en un centro ordinario o de educacién
especial. La etapa de educacién secundaria puede suponer dificultades
mas importantes que estriban, en la menor accesibilidad al curriculum
y a la propia organizacién de la ensefianza secundaria pero la oferta
educativa contemplara también equipamientos especificos en el caso de
adaptaciones curriculares altamente significativas. Los centros reduci-
ran el nimero de alumnos por aula, tendran mas profesores y mas
recursos educativos, recibiran una atencién preferente de los equipos
psicopedagdégicos y también posibilitaran la preparaciéon profesional y
la formacién laboral de los alumnos con deficiencia mas graves, se rea-
lizaran las adaptaciones necesarias en los médulos profesionales. La
educacién de los adolescentes y los adultos con necesidades especiales
se contemplara en los programas que se oferten en el marco de la Edu-
cacién Permanente de Adultos.

2. Modalidades de escolarizacion

Tal y como hemos descrito en apartados anteriores nuestra legisla-
cién contempla diferentes modalidades de escolarizacion para respon-
der a las necesidades educativas de los alumnos con discapacidad.

Como ya hemos dicho, la apuesta de nuestro sistema educativo es la
integracién escolar y sélo en casos de gravedad se orienta a centros de
educacién especial. Entre uno y otro modelo existen diferentes caminos
para ofrecer la alternativa que mejor se adecte a las necesidades del
alumno.

A) Integracion escolar en centros ordinarios

Este modelo implica que el alumno con necesidades educativas espe-
ciales se educa en el sistema comun, si bien recibiendo los apoyos opor-
tunos —materiales, funcionales, humanos- cuando los requiere.
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Esta comprobado que no hay diferencia significativa en los apren-
dizajes que alcanzan los alumnos en funcién del tipo de centro donde
se escolaricen (de educacién especial u ordinarios), pero si aparece
una diferencia significativa en el grado de socializacién a favor de la
escolarizacién en centros ordinarios. Esta es la razén principal de la
opcion educativa adoptada, no sélo en Esparfia, sino con caracter in-
ternacional.

Ademas, para el alumnado general su educacién en una escuela con
integracion es mas formativa que para los propios alumnos con necesi-
dades educativas especiales. Se aprende en la vida diaria a respetar las
diferencias, a convivir con personas distintas, a conocer la realidad
social con la que se enfrentaran al finalizar la educacién obligatoria, a
desarrollar actitudes solidarias y de ayuda mutua. Cualquier contenido
de la educacién se aprende viviendo, se aprende practicandolo en el dia
a dia escolar.

Es la férmula mas adecuada sobre todo a edades tempranas. Es fun-
damental que el centro cuente con los recursos adecuados, tanto profe-
sionales formados como organizativos y materiales.

La admisién de alumnado con necesidades educativas especiales se
ajustara al procedimiento, condiciones y calendario establecidos con
caracter general, para el resto del alumnado.

Impulsada a partir del Real Decreto de 6 de marzo de 1985.

Tal y como hemos visto en el apartado anterior y de acuerdo con la
normativa legal vigente, el alumnado integrado seguira su escolaridad
en las mismas condiciones que el resto, con las adaptaciones curricula-
res y las prérrogas que resulten precisas, en su caso. Al finalizar la edu-
cacion obligatoria, si obtiene el titulo podra cursar estudios superiores
o ciclos Normativos de grado medio. En caso contrario, puede incorpo-
rarse a programas de garantia social, en los que se capacitara para el
desempeno de un trabajo segin sus posibilidades. Estos programas, a
su vez, seran los ordinarios o los especificos para alumnado con necesi-
dades educativas especiales.

B) Unidades de Educacién Especial

Supone una integracién parcial del alumno con discapacidad.

Consiste en la creacién de un aula estable de educacién especial en
el centro ordinario para atender a un grupo reducido de alumnos que
necesitan adaptaciones curriculares significativas y permanentes.
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Estos alumnos comparten algunas actividades con el resto de los
alumnos escolarizados en régimen ordinario de su misma edad. Esta a
cargo de profesionales especializados.

Se plante6 esta modalidad a partir del Plan Nacional de Educacién
Especial de 1978.

C) Escolarizacion combinada

Se caracteriza por el desarrollo compartido del proceso de ensenan-
za del alumno entre el colegio de educacién especial y el colegio de edu-
cacién ordinario.

Se dirige a aquellos alumnos con necesidades educativas especiales
que tienen dificultades para integrase a tiempo completo y requieren un
curriculum alternativo.

Exige un importante esfuerzo de coordinacién entre centros. Deben
estar bien definidos los objetivos, la programacién y las responsabilida-
des de cada uno.

Modalidad promovida en el articulo 36.3 de la LOGSE.

D) Escolarizacion en Centros de Educacion Especial

Hay situaciones que aconsejan la escolarizacién en centros de educa-
cién especial. Requerir un alto grado de especializacién de profesiona-
les, el despliegue de medios especificos y/o el desarrollo de programas
muy individualizados pueden hacer més idénea esta modalidad pero no
por ello se debe descuidar la integracién social de su alumnado.

Los Centros de Educaciéon Especial son Centros Educativos en los
que se escolariza alumnado con necesidades educativas especiales aso-
ciadas a severas condiciones permanentes de discapacidad y en los que
concurren un conjunto de servicios, recursos y medidas no generaliza-
bles en el sistema educativo ordinario. Cuentan con dos niveles de ense-
fianza:

¢ Ensefianza Bésica Obligatoria.
® Programas de transicion a la vida adulta.

Para evitar la segregacion el centro de educacion especial debe estar
abierto al entorno y facilitar la realizaciéon de actividades combinadas
con centros ordinarios. La mayor parte de los centros asi lo hacen, con
plena satisfacciéon para los profesionales, familias, alumnos y alumnas.
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La convivencia favorece el enriquecimiento personal, y es fundamental
que estos planteamientos impregnen el conjunto del sistema educativo.

Especialmente indicado para alumnos con necesidades educativas
especiales que requieren méas apoyos de forma permanente y que supo-
nen adaptaciones muy significativas del curriculum ordinario. Tal y
como sefiala el art. 2 del Real Decreto de 6 de marzo de 1985, la escola-
rizaciéon en centros especificos durara el tiempo que la disminucién
haga imposible su integracién.

Estos centros pretenden alcanzar el maximo desarrollo de las capa-
cidades del alumnado para que mejore su calidad de vida. Se divide en
educaciéon bésica obligatoria y formacién para la transicién a la vida
adulta.

Estos centros cumplen los mismos requisitos técnicos y administra-
tivos que todo establecimiento educacional, de acuerdo con la normati-
va vigente, debiendo aplicar, segiin corresponda, el curriculum oficial o
los planes y programas aprobados para la modalidad por el Ministerio
de Educacion. Se caracterizan por flexibilizar la organizacién de las
situaciones de ensefianza de forma que sea posible personalizar las
experiencias de aprendizaje comunes sin perder de vista las necesidades
concretas de cada alumno. Ademas de promover una orientacién hacia
situaciones progresivamente mas normalizadoras.

El alumnado escolarizado en un centro de educacién especial, des-
pués de cursar la educacién basica obligatoria, se insertara en los pro-
gramas de formacién para la transicion a la vida adulta, de manera que
pueda desarrollar capacidades suficientes para llevar a cabo su inser-
cién laboral en funcién del nivel de desarrollo alcanzado.

Todas las modalidades de escolarizaciéon para dar respuesta a las
necesidades educativas especiales deben:

¢ Disponer de un proyecto educativo de centro: Este proyecto sera
compartido por toda la comunidad educativa, asumira tanto a
nivel conceptual como metodolégico y organizativo, la diversidad
como factor inherente a todo grupo humano y dara sentido a todas
las actuaciones y servicios que puedan precisar los alumnos, ten-
diendo siempre a las situaciones menos restrictivas.

¢ Estructurarse en etapas educativas: La atencion a los alumnos con
necesidades educativas especiales debe ser contemplada en todas
las etapas educativas.

e Garantizar la colaboracién entre la familia y la escuela: La Partici-
pacién de los padres debe asegurarse tanto en el plan institucional
como parte de la comunidad educativa, a través del consejo esco-
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lar y por medio de la asociacién de padres, como en el ambito per-
sonal. Esa participaciéon comienza en el proceso de identificaciéon
y valoracién de necesidades y debe prolongarse en el seguimiento
de la accién educativa. Son suficientemente conocidos los efectos
positivos que en el desarrollo educativo, de los alumnos con nece-
sidades educativas especiales tienen la colaboracién entre la fami-
lia y la escuela.

e Implicar a la Administracién Educativa: La Administracién Edu-
cativa debe comprometerse con los profesores y demas profesiona-
les, con la escuela en su conjunto y con los padres, en la tarea de
responder mejor a las demandas de los alumnos y alumnas con
necesidades educativas especiales dentro del marco escolar. Y de
modo complementario a otras iniciativas con relacién al desarro-
llo curricular, a la formacién de los distintos profesionales, a la
difusién de nuevas tecnologias, etc., debe arbitrar medidas tenden-
tes a la consecucién de los siguientes objetivos: la elaboracién de
orientaciones, instrumentos y modelos para la identificaciéon y
valoracién de las necesidades educativas especiales y para la diver-
sificacion del proceso de ensenanza y aprendizaje, con hincapié en
las adaptaciones curriculares y en los modelos organizativos; el
diseno de modelos y materiales de formacién y el desarrollo de
actividades en este campo; la promocién de la investigacién edu-
cativa pertinente y la edicién y difusién de los correspondientes
materiales.

Elegir la modalidad educativa més adecuada es una decisién dificil.
Cualquiera sera buena si para la decisiéon se han tenido en cuenta las
necesidades, caracteristicas e intereses del alumno, la opinién de los
padres y la valoracién de los equipos de orientacién psicopedagdgica.
Tratando de buscar el entorno menos restrictivo posible y facilitando al
maximo la participacién del alumno en los recursos y en las situaciones
educativas normalizadas.

Se trata de encontrar aquélla que mejor se adapte a las necesidades
del nifio o joven con discapacidad. Un buen punto de partida es que la
decisién esté guiada por principios de integracién y normalizacién y
respete su ritmo individual de aprendizaje a través de apoyos. La eva-
luacién de los Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagégica es
util a la hora de establecer sus capacidades, habilidades y aptitudes y
proponer aquélla que consideran mas adecuada. Habra que tener en
cuenta su valoracién y el dictamen emitido por el equipo correspon-
diente.

La respuesta a las necesidades especiales exige flexibilidad y com-
prensién.
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La identificacion de las necesidades educativas del alumno constitu-
ye el punto de partida para la determinacién de las actuaciones educa-
tivas que se concretan en el curriculo escolar, asi como de los recursos
personales y materiales precisos para su proceso educativo. En definiti-
va, nos permite la concreciéon de la modalidad educativa mas conve-
niente. Previamente hay que realizar una valoracién pluridimensional
en la que se atiende a los siguientes aspectos:

e Caracteristicas personales del alumno.
* Datos revelantes del alumno y su entorno.

¢ Orientaciones para realizar adecuaciones organizativas y curricu-
lares.

¢ Datos para uso administrativo y estadistico (no incluye por escrito
informacion que afecte a la intimidad personal del alumno y de la
familia).

Algunos autores han analizado las ventajas e inconvenientes de la
escolarizacion en centros de educacion especial.

Segiin TOLEDO (1981) la escolarizacién en centros de educacién
especial tiene algunos inconvenientes. Entre ellos destaca:

e La escuela especial tiene un fuerte efecto de etiquetaje en su alum-
nado.

e La persona con discapacidad adquiere un concepto erréneo de la
sociedad multiforme en la que debe vivir y desarrollarse.

e La frustracién de sentirse distinto que con la segregacién se quie-
re evitar se daréd igualmente mas adelante.

¢ La sociedad que esta fuera de la escuela especial es muy dificil que
acepte y asuma en su dindmica social a personas que no ha tenido
oportunidad de ver y tratar en las escuelas, los parques y las calles
de su barrio.

En otro orden, la Declaracién de Salamanca (UNESCO, 1994) sena-
la que “Esas escuelas especiales pueden suponer un recursos muy valio-
so para la creacion de escuelas integradoras. El personal de estas institu-
ciones especiales posee los conocimientos necesarios para la pronta
identificacion de los nifios con discapacidades. Las escuelas especiales
pueden servir también como centros de formacion para el personal de las
escuelas ordinarias. Finalmente, las escuelas especiales —o los departa-
mentos dentro de las escuelas integradoras— pueden continuar ofreciendo
una mejor educacion a los relativamente pocos alumnos que no pueden
ser atendidos en las escuelas o clases ordinarias. La inversion en las
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escuelas especiales existentes deberia orientarse a facilitarse nuevo come-
tido de prestar apoyo profesional a las escuelas ordinarias para que éstas
puedan atender a las necesidades educativas especiales” (Declaracion de
Salamanca, punto 9).

V. RECURSOS PARA LA ATENCION DEL ALUMNADO
CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES
EN ENSENANZA REGLADA

Todos los alumnos precisan a lo largo de su escolaridad diversas ayu-
das pedagdgicas de tipo personal, técnico o material, con el objeto de
asegurar los fines generales de la educaciéon. Los alumnos con necesida-
des educativas especiales pueden precisar otro tipo de ayudas menos
usuales. A continuacién los recursos con los que cuentan:

1. Recursos profesionales en el centro educativo
A) Equipos de sector

Formados por equipos de orientacién educativa y psicopedagdgica
(EOEP), equipos de atencién temprana y equipos especificos.

A raiz de la puesta en marcha de la politica de integracién en centros
ordinarios de alumnos con necesidades educativas especiales, se crea-
ron los Equipos de Orientacién Educativa y Psicopedagégica, que inter-
vienen en los centros. Estan formados por psicélogos y/o pedagogos, y
trabajadores sociales. Sus funciones generales son:

e Detectar las dificultades de aprendizaje, realizar la evaluacién psi-
copedagégica y el proceso de escolarizacién de un alumno con
necesidades educativas especiales.

* Asesorar al profesorado sobre la atencién a la diversidad: metodo-
logia, materiales, tratamiento especifico de algunas deficiencias,
adaptaciones curriculares, etc.

e Trabajar con las familias del alumnado con necesidades educativas
en general, y con aquellas que presentan desventaja sociofamiliar
en particular.

También existen Equipos de Atencién Temprana en aquellas zonas
donde hay mayor poblacién de 0 a 6 afos; y Equipos Especificos que
atienden a las demandas que plantean de forma muy especifica algunas
deficiencias, como son las deficiencias auditivas y motoéricas.
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B) Maestros de Pedagogia Terapéutica

Son maestros que han realizado la especialidad de Educacién Espe-
cial, y que aplican las didacticas especiales; trabajan con metodologias
especificas para los alumnos con necesidades educativas especiales.
Normalmente trabajan de forma individual o en pequefio grupo, fuera
del aula ordinaria.

C) Especialistas en Audicion y Lenguaje

Son maestros que se han especializado en cuestiones de logopedia y
trastornos de la comunicacion. Trabajan, preferentemente, con alum-
nos con deficiencia auditiva y con aquellos de deficiencia motérica a los
que les afecte el habla.

En Educacién Infantil trabajan fundamentalmente con aquellos
casos en los que se plantean retrasos de lenguaje y comunicacién, retra-
sos del habla, disfemias, dislalias...

2. Recursos técnicos y materiales

Algunos de los recursos técnicos y materiales con los que se puede
contar en funcién del tipo de discapacidad con el que se esté desarro-
llando la labor educativa.

— Discapacidad sensorial.

Para alumnos que presenten algtn tipo de deficiencia visual pode-
mos facilitarle recursos como lectores de texto, lectura braille, impreso-
ras de braille, calculadoras parlantes, programas de texto con voz,
detectores de obstaculos, lupas amplificadoras...

Para alumnos que presenten algiin tipo de deficiencia auditiva pode-
mos contar con recursos como teléfonos con transcripcién de texto,
programas para la conversion de voz en texto, generadores de ondas de
sonidos para el entrenamiento del habla, sistemas de amplificacién
electrénica del sonido.

— Discapacidad fisica.

Para alumnos con algiin tipo de problema motérico, podemos encon-
trar teclados alternativos adaptados, programas reconocedores de voz,
instrumentos de control remoto para el desplazamiento de sillas, con-
trol de luces...
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Para alumnos con problemas en la expresion verbal, podemos utili-
zar sintetizadores de voz.

— Discapacidad intelectual

Podemos utilizar programas y recursos TIC, programas de refuerzo,
nuevos entornos de aprendizaje virtuales, programas de entrenamiento
psicomotriz, materiales didacticos de refuerzo.

VI. GLOSARIO DE TERMINOS
Adaptacion Curricular

Estrategia educativa, generalmente dirigida a alumnos con necesi-
dades educativas especiales y consistente en la adecuacion en el curri-
culum de un determinado nivel educativo con el objetivo de hacer que
determinados objetivos o contenidos sean méas accesibles a un alum-
no o un determinado tipo de personas o bien eliminar aquellos ele-
mentos del curriculum que les sea imposible alcanzar por su discapa-

cidad.

Atencion Temprana

Conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién infantil de 0-6
anos, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo
mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el ries-
go de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la globa-
lidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales
de orientacion.

Curriculum

Conjunto de objetivos, competencias basicas, contenidos, métodos
pedagdgicos vy criterios de evaluacion en los distintos niveles y modali-
dades educativas.

Deficiencia

Toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicol6gi-
ca, fisiolégica y anatémica.
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Discapacidad

Toda restricciéon o ausencia (debida a una deficiencia) de la capaci-
dad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano.

Diversificacion curricular

Programas que tienen por finalidad que los alumnos y alumnas,
mediante una metodologia y unos contenidos adaptados a sus caracte-
risticas y necesidades, alcancen los objetivos generales de la etapa de
Educacién Secundaria Obligatoria y, por lo tanto, obtengan el titulo de
Graduado en Educacién Secundaria. Pueden acceder a estos programas
los alumnos y alumnas mayores de dieciséis afios, o que los cumplan en
el afo en que acceden al programa, previa evaluacién psicopedagdgica,
oidos el propio alumno o alumna y sus padres, y con el informe del Ser-
vicio de Inspeccién de Educacién.

Educacion Especial

Es aquélla destinada a alumnos con necesidades educativas especia-
les debidas a sobredotacion intelectual o discapacidades psiquicas, fisi-
cas o sensoriales. En sentido amplio comprende todas aquellas actua-
ciones encaminadas a compensar dichas necesidades, ya sea en centros
ordinarios o especificos.

Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica

Equipos responsables de la Orientaciéon Educativa en las etapas de
Educacién Infantil y Primaria. Estan organizados en sectores, desarro-
llando el asesoramiento, apoyo y colaboracién con el profesorado para
la mejora de la calidad educativa, con especial dedicacién a las necesi-
dades educativas del alumnado. Hay tres tipos de Equipos de Orienta-
ci6én Educativa y Psicopedagégica (EOEPs): Atencién Temprana, inter-
vienen, principalmente, en las Escuelas Infantiles (0-6 afios), generales,
desarrollan su actuacion en los centros de educacién infantil y prima-
ria (3-12 afios) y especificos de Discapacidad motora, discapacidad
visual, discapacidad auditiva y alteraciones graves del desarrollo, tie-
nen competencias en la orientacién especifica de las discapacidades
respectivas, en todas la etapas educativa. Su dmbito de intervencién es
regional.
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Inclusién educativa

Concepto tedrico de la pedagogia que hace referencia al modo en que
la escuela debe dar respuesta a la diversidad basado en el derecho de
todos los alumnos a recibir una educacién de calidad, igualdad de opor-
tunidades y sin discriminacién de ninguan tipo.

Minusvalia

Situacién de desventaja de una persona que, a consecuencia de una
deficiencia o discapacidad, tiene limitado o impedido el desarrollo de
sus roles habituales.

Necesidades educativas especiales

Necesidades de un alumno cuando presenta dificultades mayores
que el resto de sus companeros para acceder a los aprendizajes que se
determinan en el curriculo que le corresponde por su edad y necesita,
para compensar dichas dificultades, adaptaciones de acceso y/ o adap-
taciones curriculares significativas en varias areas de ese curriculo.
Alumnado que requiera, por un periodo de su escolarizacién o a lo lar-
go de toda ella, determinados apoyos y atenciones educativas especifi-
cas derivadas de discapacidad o trastornos graves de conducta.

Proyecto curricular de centro

Documento que refleja la toma de decisiones por parte del profeso-
rado de una determinada etapa educativa en el que establece, a partir
del analisis del contexto de su centro, una serie de acuerdos acerca de
las estrategias de intervencién didéctica que va a utilizar, con el fin de
asegurar la coherencia y éxito de su practica docente.

Refuerzo educativo

Es una medida ordinaria de atencién a la diversidad que afecta a ele-
mentos no prescriptivos del curriculum: metodologia, organizacién,
agrupamientos, actividades, secuencia de contenidos, formas e instru-
mentos de evaluacién. Esta dirigido a aquellos alumnos/as que con la
modificacién de dichos elementos no prescriptivos del curriculum pue-
den seguir el proceso ordinario de ensenanza-aprendizaje.
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El empleo de las personas con discapacidad:
presente, pasado y futuro
desde una perspectiva europea

SUMARIO: I. Introduccién. II. Las politicas de empleo de la UE y la Estrategia
Europea de Empleo. III. El Empleo de las Personas con Discapacidad. IV.
Tendencias de futuro.

I. INTRODUCCION

Como es bien sabido, el empleo no es propiamente una competencia
comunitaria, sino que sigue dependiendo en su mayor parte de los Esta-
dos miembros, pero el hecho de la creciente actividad legislativa comu-
nitaria en todos los ambitos, muchos de ellos directamente relacionados
con el empleo, hace que cualquier analisis en materia de empleo a nivel
nacional deba ser realizado en el contexto mas amplio de la Unién
Europea. No debemos olvidar que, segtin los tltimos célculos, cerca del
70% de la legislacion que es aprobada en los Estados miembros provie-
ne, directa o indirectamente, de Bruselas.

Aunque en este articulo haré especial énfasis en el empleo, intentaré
enmarcarlo en el contexto mas amplio de los desafios y oportunidades
a las que se enfrenta las personas con discapacidad a nivel europeo. Asi

* Doctor en Derecho. Es Director de Relaciones Sociales e Internacionales y Planes Estra-
tégicos de Fundacién ONCE, Consejero del Comité Econémico y Social Europeo (CESE) en
representacién de la Confederacién Empresarial Espafiola de la Economia Social (CEPES) y
Asesor Juridico del CERMI.
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pues comenzaré con algunas reflexiones histéricas que nos ayuden en
nuestras predicciones de futuro. No hay que olvidar que el proceso de
integracién europeo es eso, un proceso, una evolucién, y las politicas
europeas que afectan a las personas con discapacidad, también lo son.

El articulo se estructura en tres partes principales:

— Primero, por un lado intentaré a grandes pinceladas ofrecer una
idea de la politica europea de empleo y la Estrategia Europea de
Empleo.

— En segundo lugar, contextualizaré la politica de empleo en el mar-
co méas amplio del plan de accién de discapacidad.

— Finalmente, me permitiré explorar algunas tendencias de futuro
sobre la situacién de las personas con discapacidad a nivel euro-
peo y el correspondiente marco regulatorio.

II. LAS POLITICAS DE EMPLEO DE LA UE Y LA ESTRATEGIA
EUROPEA DE EMPLEO (EEE)

Como decia anteriormente, el empleo no es propiamente una compe-
tencia comunitaria, sino que sigue dependiendo en su mayor parte de
los Estados miembros, lo que no va a cambiar con el nuevo Tratado
acordado por los Jefes de Estado y de Gobierno en la Cumbre de Lisboa
celebrada los dias 18 y 19 de octubre de 2007.

Ello no quita para que la UE tenga su propia politica de empleo que
principalmente esté dirigida a coordinar y armonizar en la medida de lo
posible las politicas de empleo de los Estados miembros, 27 en la actua-
lidad. El rationale no es otro que un mercado tnico y requiere, si no una
politica de empleo tnica, si una cierta coordinacién y armonizacion.
Aunque hay diferencias de un Estado miembro a otro, como iremos
viendo, los desafios mas importantes son compartidos.

Los origenes de la EEE se remontan ya a principios de los afios 90.
Fue entonces cuando hubo por primera vez conciencia de la necesidad
de accién a nivel europeo en materia de empleo. El debate surgi6é cuan-
do, tras la crisis econémica de principios de los 90 nuestros politicos se
dieron cuenta de que los problemas econémicos y sociales existentes
eran también en parte una consecuencia de las asimetrias del proceso
de integracién europea. Asi, mientras el ritmo de integracién europea
habia sufrido importantes aceleraciones en distintos ambitos, la UE
carecia de herramientas y estrategias suficientemente robustas para
afrontar shocks macroeconémicos, ni disponia tampoco de respuestas
eficaces para prevenir y atajar los persistentes niveles de desempleo que,
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como los que ya somos algo mayores recordaremos, eran ciertamente
preocupantes y que suponian el caldo de cultivo ideal para el desempleo
laboral de larga duracion y otros problemas estructurales del mercado
laboral.

En otras palabras, los problemas estructurales en materia de empleo
no eran solo el resultado del pesimismo tecnolégico, de la escasa crea-
cién de empleo, del temor a la globalizacién o del aumento de la com-
petencia procedente principalmente de los paises en vias de desarrollo,
sino que también era el resultado de errores propios.

Todos esos problemas condujeron a un renovado interés en encon-
trar soluciones europeas a través de una mayor coordinacién y conver-
gencia de las politicas, a las que no se escaparia la politica de empleo.
Dicha coordinacién y convergencia habfan comenzado en el campo
macroeconémico a través del Tratado de Maastricht, en el que se puso
un mayor énfasis en la dimension social del modelo europeo a través de
un protocolo social. Pero més alla del Tratado, el debate se dirigié hacia
las politicas estructurales, las cuales son el complemento necesario para
el policy-mix macroeconémico indispensable para el éxito de la Unién
Econémica y Monetaria. Y obviamente el empleo era uno de los ingre-
dientes clave.

El empleo comenzé a abordarse verdaderamente a nivel europeo con
el famoso Libro Blanco del presidente Jacques Delors sobre crecimien-
to, competitividad y empleo, adoptado en 1993. El mismo senté los
cimientos ideolégicos, politicos y analiticos sobre los que posteriormen-
te se construiria un enfoque europeo coordinado en materia de empleo.

Si ese fue el momento clave a nivel politico, desde el punto de vista
legal lo fue la aprobaciéon en 1997 del Tratado de Amsterdam. Hasta
entonces los avances en la coordinacién de las politicas de empleo y
laborales de los Estados miembros se caracterizaban por seguir el
patrén tradicional de la colaboracién intergubernamental, como pasa
en la OCDE (Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econé-
micos) o en la OIT (Organizacién Internacional del Trabajo). Asi, mien-
tras que la responsabilidad por la politica laboral estaba bajo la exclusi-
vidad de los Estados miembros, el papel de la Comisién era fomentar la
cooperacién entre ellos a nivel europeo mediante la adopcién de inicia-
tivas, elaboracién de informes sobre tendencias y perspectivas en mate-
ria de empleo y la realizacién de investigaciones y trabajo analitico, sin
contar con una verdadera base legal en el Tratado que permitiera ir mas
alla en esa colaboracién supranacional. Ademaés, la Comisiéon promovia
la diseminacién de informacién y ayudaba a los Estados miembros en
la lucha contra el desempleo y la exclusién social con financiacion
comunitaria, principalmente a través del Fondo Social Europeo, cuyas
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virtudes nosotros tan bien conocemos. Era complicado ir mas alla por-
que cualquier decisién en el Consejo requeria la unanimidad de todos
los Estados miembros, lo que dificultaba en gran medida cualquier
avance.

A pesar de ello, se consiguieron algunos avances, principalmente en
la lucha contra el desempleo. Asi, inspirado en el Libro Blanco de
Delors que mencioné hace un momento, el Consejo Europeo de Essen
de diciembre de 1994 acordé cinco objetivos que deberian ser persegui-
dos por los Estados miembros, a saber:

e El desarrollo de los recursos humanos a través de la formacién
profesional.

¢ El fomento de inversiones productivas a través de politicas salaria-
les moderadas.

* La mejora de la eficiencia de las instituciones del mercado laboral.

¢ La identificacién de nuevas fuentes de trabajo a través de las ini-
ciativas locales, que fue el germen de las posteriores iniciativas
comunitarias en materia de desarrollo local.

¢ Y la promocién del acceso al mundo del trabajo de los jévenes, los
parados de larga duracién y las mujeres.

Estos objetivos, que fueron llamados “la Estrategia de Essen” se vie-
ron reforzados por las conclusiones y resoluciones de Consejos Europe-
os sucesivos. La Estrategia de Essen sirvié también para dar los prime-
ros pasos en el desarrollo de indicadores europeos comunes y para
potenciar el papel de las instituciones a nivel europeo, como fue el caso
de la creacion a finales de 1996 del Comité de Empleo y Mercado Labo-
ral en el seno del Consejo. Sin embargo, aunque la Estrategia de Essen
era el reflejo de un mayor compromiso politico en materia laboral, el
trabajo estaba basado en conclusiones no vinculantes de los Consejos
Europeos y continuaba faltando una base legal clara, una estructura
fuerte de caricter permanente y una visién a largo plazo.

Es por todo ello por lo que se puede afirmar que el Tratado de Ams-
terdam es el verdadero punto de inflexién en la evolucién de un enfoque
europeo coordinado en politica de empleo.

Asi, mientras que bien es verdad que el Tratado de Amsterdam no
modifica ese principio esencial que otorga a los Estados miembros la
competencia exclusiva en materia de politica de empleo, confia a las
instituciones europeas, mas concretamente a la Comisién y al Consejo,
un papel mucho mas relevante, protagonista se podria decir, otorgando-
les nuevas tareas y poderosas herramientas. Ademas integra al Parla-
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mento Europeo de forma mas directa en el proceso de toma de decisio-
nes y aumenta las responsabilidades de los agentes sociales y sus posi-
bilidades de contribucién.

Mas detalladamente los principales avances introducidos por el Tra-
tado de Amsterdam en materia de empleo fueron los siguientes:

¢ Por un lado definié la consecucién de un alto nivel de empleo
como uno de los objetivos clave de la Unién Europea, declarando
que tal objetivo es tan importante como los objetivos macroeconé-
micos referentes al crecimiento y a los contenidos en el Pacto de
Estabilidad. La importancia del objetivo del empleo se confirma
con la creacién de un titulo especifico en materia de empleo (no
solamente un capitulo), al igual que ocurre con la Unién Econémi-
ca y Monetaria (UME).

* Hizo especial énfasis en el empleo como un tema “de preocupacién
comun”. Los Estados miembros se comprometen asi a coordinar
sus politicas laborales a nivel comunitario; lo hacia necesario la
UME y el hecho de que la manera en que las medidas laborales son
aplicadas en cada pais influyan en los parametros de las politicas
laborales de los otros Estados miembros.

¢ Obligé a los Estados miembros y a la UE a trabajar hacia el desa-
rrollo de una estrategia coordinada para el empleo y particular-
mente para promover una mano de obra cualificada, formada y
adaptable, asi como mercados laborales que respondan adecuada-
mente al cambio econémico.

e Contenia ese principio tan importante, como dificil de traducir, que
es el del “mainstreaming” de la politica de empleo, al exigir el articu-
lo 127 que el impacto de todas las politicas comunitarias en el
empleo sea debidamente tenido en cuenta a la hora de su adopcién.

® Cre6 a través de su articulo 128 un marco para un procedimiento
de control nacional. Asi, las politicas de empleo de los Estados
miembros son examinadas por la UE a través de los Informes Con-
juntos sobre el Empleo que tienen caracter anual y que son contro-
lados por la Comisién y el Consejo. Ademas, la Comisién propone
y el Consejo adopta también con caracter anual las Directrices de
Empleo dirigidas a los Estados miembros, en base a las cuales los
Estados miembros han de adoptar sus Planes Nacionales de
Accién en materia de Empleo, que a partir de 2005 han quedado
integrados en el Programa Nacional de Reformas que abordamos
anteriormente. Igualmente, la Comisién puede proponer y el Con-
sejo adoptar recomendaciones dirigidas de forma individual a los
Estados miembros.
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e Estableci6 estructuras institucionales permanentes con una base
constitucional. Asi el articulo 130 crea el Comité de Empleo, el
cual permite un debate visible, continuo y transparente sobre el
empleo y otros asuntos de politica estructural a nivel Europeo, y
permite una mejor preparacion de las deliberaciones del Consejo.

¢ Cre6 una base legal para el analisis, investigacién, intercambio de
buenas practicas y la promociéon de medidas incentivadoras al
empleo (articulo 129), asi como otros trabajos llevados a cabo por
la Comisién a nivel comunitario en este ambito que no existian
anteriormente.

* Permitié que las decisiones se tomen por mayoria cualificada, lo
que evita que un solo pais, como sucedia hasta entonces, pueda
bloquear decisiones o recomendaciones que puedan ser necesarias
para avanzar en la coordinacién de las politicas de empleo.

Fue a raiz de estos avances introducidos por el Tratado de Amster-
dam cuando en noviembre de 1997, durante la cumbre de Luxemburgo
sobre el empleo, la Unién Europea lanzé la Estrategia Europea de
Empleo, con el fin de hacer progresar la lucha contra el desempleo
durante los cinco anos siguientes.

La misma se centré en aquellos momentos en cuatro ambitos o pila-
res fundamentales, a saber: empleabilidad, espiritu de empresa, adapta-
bilidad e igualdad de oportunidades. Paso a continuacién a explicar
brevemente en qué consistia cada uno.

En primer lugar, el pilar de empleabilidad tenia por objetivo abordar
la falta de cualificacién de una gran parte de los trabajadores, median-
te la modernizaciéon de los sistemas de educacién y formacion, y
mediante el fortalecimiento de su vinculo con el lugar de trabajo. En
aquellos momentos se calculaba que mas del 20% de los jévenes aban-
donaban su carrera escolar sin ningun titulo reconocido. Ademas sola-
mente el 10% de los adultos que estaban desempleados estaban reci-
biendo formacién. Ello hacia que hubiese trabajos disponibles que
nadie estaba preparado para desempenar. Para ello el pilar de emplea-
bilidad de la EEE se centré a su vez en cuatro ejes:

¢ Lucha contra el desempleo juvenil y el de larga duracion.

e Facilitacién de la transicién de la escuela al mundo laboral.
¢ Transicién desde medidas pasivas a medidas activas.

¢ Desarrollo de un partenariado con los agentes sociales.

El segundo pilar era el de fomentar el espiritu de empresa, el cual
perseguia generar un nuevo clima y concienciaciéon que estimulase la
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creaciéon de mas y mejores trabajos. Para ello los quince decidieron cen-
trarse en tres lineas de accién:

e Hacer mas facil la creacién y la gestiéon de nuevas empresas.
¢ Desarrollar mercados de capital riesgo.

e Hacer que los sistemas fiscales favoreciesen la generacién de
empleo.

En tercer lugar, tenemos el pilar de la adaptabilidad, concepto detras
del cual se esconde la intencién de equipar a las empresas y a la mano
de obra para que pudiesen hacer el mejor uso posible de las nuevas tec-
nologias, que por aquel entonces estaban atin en una fase emergente, al
menos si lo comparamos con ahora, y para adaptarse a las nuevas con-
diciones del mercado, crecientemente cambiantes debido al fenémeno
de la globalizacién del que no hacia mucho que se habia comenzado a
hablar. Para ello, los Estados miembros se comprometian a promover la
modernizacién de la organizacién laboral (horas de trabajo, tipos de
contrato, etc.) y la adaptabilidad en las empresas (inversiones en recur-
sos humanos, incentivos fiscales a la formacion, redefinicion de las poli-
ticas de ayudas de Estado, etc.).

Finalmente, en cuarto lugar, se encontraba el pilar de la igualdad de
oportunidades, que en aquellos momentos se entendia principalmente
desde la perspectiva de género. Afortunadamente gracias al trabajo de
lobbying que hemos llevado a cabo en la ultima década en Bruselas,
hemos conseguido que se evolucione y al hablar de igualdad de oportu-
nidades nos refiramos también a todos los grupos que sufren discrimi-
nacién, incluidas obviamente las personas con discapacidad. Sin embar-
go, en aquellos momentos, la incorporacién de las mujeres al mercado
laboral era la primera prioridad, de ahi que las lineas de accién girasen
todas en torno a la mujer: abordar las lagunas existentes en el empleo de
las mujeres, la reconciliacién de la vida laboral y familiar y la facilitacién
del retorno al trabajo después de la maternidad.

Viendo ahora, casi 10 afios después, estos pilares, queda claro que no
difieren mucho de las prioridades actuales reflejadas en la Estrategia de
Lisboa que, reconociendo la eficacia del método abierto de coordina-
cién de la EEE, busca convertir a la UE en la economia basada en el
conocimiento mas dindmica y competitiva del planeta, capaz de lograr
el crecimiento econémico sostenible con mas y mejores empleos y cohe-
sioén social, y los Planes Nacionales de Reforma sobre los que aquella se
sustenta y que veremos a continuacion.

Y ello no es debido a otra cosa que a que los planteamientos hechos
sobre el papel no se aplicaron necesariamente en la practica, como se
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vio claramente en la llamada “revisién a medio termino”, llevada a cabo
en el afio 2000, con el fin de hacer una primera valoracién de la efica-
cia del nuevo enfoque.

La misma abordo tres temas muy interrelacionados. En primer lugar,
proporcioné una valoracién de la relevancia general del proceso tanto a
nivel de la Unién como de los Estados miembros, en base a la experien-
cia de esos primeros tres afios. En segundo lugar, examindé las implica-
ciones de los nuevos mensajes que emergian del Consejo Europeo de
Lisboa. Y, en tercer lugar, discuti6 los procedimientos que habian ido
emergiendo para implementar el proceso de Luxemburgo, esto es, la
propia EEE, con vistas a su simplificacién y al aumento de su eficacia.

Como resultado y como ocurre en toda evaluacion, se identificaron
tanto puntos débiles como fuertes. En el lado positivo de la balanza,
parecia claro que el proceso de Luxemburgo habia creado un marco
comun integrado para las reformas estructurales que permitia benefi-
ciarse de las sinergias a través de acciones simultdneas y mutuamente
complementarias. Ello, a su vez, habia conducido a un aumento de la
participacién de un amplio nimero de actores tanto a nivel europeo
como nacional. La EEE habia contribuido igualmente a un aumento de
la transparencia de las politicas de empleo, lo que a su vez contribuia al
mantenimiento del compromiso politico con la misma.

Sin embargo, a pesar de las mejoras, se identificaron también, evi-
dentemente, algunos puntos débiles. Por ejemplo, las diferencias regio-
nales en el funcionamiento de los mercados laborales continuaban sien-
do importante y en algunos Estados miembros habian hasta crecido.
Ademas comenzaban a aparecer algunos “cuellos de botella” en ciertos
Estados miembros debido a la falta de personal cualificado en determi-
nados sectores. A su vez, la aplicaciéon de los cuatro pilares de la estra-
tegia era desigual. Los mayores progresos habian sido alcanzados en el
pilar de empleabilidad mientras que el de adaptabilidad se quedaba
atras. Asimismo hacia falta una mayor participacién de las administra-
ciones y actores locales tanto en el disefio como en la implementacién
de las directrices de empleo.

Dicha evaluacién a medio término se completé con una evaluacion
de impacto en el afio 2002.

Todo ello condujo a que en septiembre de 2002, tras la Cumbre de
Barcelona, la Comisién adoptase una comunicacioén para hacer mas efi-
ciente los ciclos anuales de coordinacién de las politicas econémica y de
empleo, que obviamente estdn muy interrelacionadas, y posteriormente
en 2003 se llevase a cabo una revision de la propia EEE tras sus cinco
primeros afios de aplicacién. Como resultado de dicha revisiéon se puso
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de manifiesto que la EEE deberia centrarse mas en la mejora del buen
gobierno y en la consecucién de un namero menor de objetivos priori-
tarios. En dicha revisién se acordé centrar la EEE en alcanzar tres obje-
tivos globales: el pleno empleo, la calidad y la productividad en el tra-
bajo, y la creacién de un mercado laboral inclusivo.

Sin embargo, solamente dos afios después, en 2005, con el relanza-
miento de la Estrategia de Lisboa y con los resultados del famoso infor-
me Wim Kok (denominado en inglés “Jobs, jobs, jobs — Creating more
employment in Europe” y preparado por el grupo de trabajo presidido
por el primer ministro holandés Wim Kok) que alertaban sobre la nece-
sidad de tomar medidas urgentes para incrementar el empleo en Euro-
pa, la EEE sufrié una renovacién radical para centrarse en los siguien-
tes objetivos generales:

Por un lado, en atraer a un mayor ntimero de personas para que se
incorporen al mercado laboral y modernizar los regimenes de protec-
cién social. Para ello se proponen una serie de medidas, a saber:

e Promover economias integradoras desde el punto de vista social
que permitan la integracién laboral de los grupos desfavorecidos
que hasta el momento estan quedando mayormente fuera del mis-
mo, como por ejemplo las personas con discapacidad.

¢ Disenar las politicas adecuadas que permitan la incorporacién de
los trabajadores jovenes y la conservacion de los mayores.

¢ Modernizacién de los regimenes de proteccién social (sobre todo
los regimenes de pensiones y atencién sanitaria) de forma que
atraigan a un mayor namero de personas hacia el mercado labo-
ral, como por ejemplo a través de la reforma de los sistemas tribu-
tarios y de prestaciones para suprimir lo que se da en llamar
“trampas paro/empleo”, la aplicacién de politicas activas de
empleo y estrategias de envejecimiento activo o la mejora de la
adaptabilidad de los trabajadores y de las empresas, esto tultimo
especialmente a través de una evolucién salarial en funcién del
incremento de la productividad y el aumento de las inversiones en
capital humano.

En segundo lugar la EEE revisada tiene como segundo gran objetivo
aumentar la adaptabilidad de los trabajadores y de las empresas y la fle-
xibilidad del mercado laboral. Se considera que una mayor flexibilidad
conduce también a una mayor seguridad en este mundo con tantos cam-
bios y en los que estos se producen a tanta velocidad. Ademas contribuye
también a garantizar que la evolucién de los salarios no supere el creci-
miento de la productividad a lo largo del ciclo y refleje la situacion del
mercado laboral. Para ello sera necesario que los trabajadores y las
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empresas hagamos gala de una mayor capacidad para anticipar, desen-
cadenar e integrar los cambios. Sin embargo, dadas las diferencias exis-
tentes entre los mercados laborales de los Estados miembros, la Comi-
sién considera que una aplicaciéon uniforme de determinadas medidas
resultaria ineficaz y, lo que es mas, potencialmente contraproducente.
Por ello, correspondera a los Estados miembros determinar en los Pro-
gramas Nacionales de Reforma cuél es la combinacién politica 6ptima.

Eso si, dado que la movilidad es un elemento fundamental para
alcanzar la adaptabilidad, la Comisién se compromete a presentar pro-
puestas para suprimir los obstaculos a la movilidad laboral derivados de
los regimenes de pensiones y a obrar en favor de la coordinacién de las
distintas politicas de admisién de los emigrantes econémicos. En este
sentido es sumamente significativo que 2006 fuera declarado Afio Euro-
peo de la Movilidad de los Trabajadores. En el curso del mismo, la
Comision adopt6 una Decision sobre aprendizaje permanente!, precedi-
da por una Directiva? del afio 2006 sobre reconocimiento de cualifica-
ciones profesionales.

El tercer gran objetivo global de la nueva EEE es invertir més en
capital humano a través de la mejora de la educacién y las cualificacio-
nes, dado que los cambios estructurales, la mayor participacién en el
mercado laboral y el incremento de la productividad exigiran constan-
tes inversiones en una mano de obra muy cualificada y, como deciamos
hace un momento, adaptable. Para ello se proponen diversas medidas:

¢ La creacién de un nuevo programa de aprendizaje permanente que
ha sustituido desde el primero de enero de este afio a la generacion
anterior de programas en materia de educacién y formacién, y que
se encuentra actualmente en tramitacion.

e La implantacién por los Estados miembros de estrategias indivi-
duales de aprendizaje permanente desde el pasado afio. No hemos
de olvidar que la educacion y la formacién son también competen-
cias exclusivas de los Estados miembros.

e La utilizacién de los fondos estructurales para contribuir a tales
objetivos de manera mas eficaz que lo que se ha venido haciendo
hasta ahora.

Todos estos objetivos y medidas se plasman de forma mas concreta
en las Directrices Integradas para el Crecimiento y el Empleo aproba-

I Decisién n.° 1720/2006/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 15 de noviembre de
2006, por la que se establece un programa de accién en el ambito del aprendizaje permanente.

2 Directiva 2005/36/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 7 de septiembre de 2005,
relativa al reconocimiento de cualificaciones profesionales.
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juli , u 4 u i vi -
das en julio de 2005, las cuales estan actualmente siendo revisadas po
que tienen una vigencia de tres anos.

En 2006, y a fin de contribuir al logro de los objetivos de Lisboa y de
la EEE, los Estados miembros crearon el concepto de “flexiseguridad”
que resume la busqueda de mercados laborales mas abiertos y flexibles
y de centros de trabajo mas productivos, a la vez que se garantiza la
seguridad de los derechos laborales y prestaciones sociales de los traba-
jadores.

Este nuevo concepto se ha desarrollado a través de la Comunicacion
de la Comisién “Hacia unos principios comunes sobre flexiseguridad:
Mads y mejores trabajos a través de la flexibilidad vy la seguridad” publica-
da en el mes de junio de 2007, y de los ocho principios sobre flexisegu-
ridad aprobados por los Ministros de Asuntos Sociales el pasado 5 de
diciembre de 2007. Todo indica que la flexiseguridad impregnara la
politica europea de empleo en el futuro préximo.

III. EL EMPLEO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Llegado este punto cabe preguntarse cual es el impacto de la nueva
EEE y de todos estos instrumentos de los que hemos estado tratando en
las personas con discapacidad y en su integracion en el mercado laboral.

Comenzaré este punto dando algunos datos acerca de la situacién de
las personas con discapacidad en la Unién Europea en lo que respecta
a su relacion con el mercado de trabajo, a fin de comprender mejor la
orientacién de las politicas de empleo que explicaré a continuacién.

Segun las dltimas cifras disponibles a nivel europeo, en 2003 un 40%
de las personas con discapacidad tenian trabajo frente al 64,2% de las
personas sin discapacidad; es decir, menos de la mitad de las personas
con discapacidad estan en situacion de empleo. Asimismo, la tasa de
inactividad de las personas con discapacidad duplicaba a la correspon-
diente a las personas sin discapacidad, lo cual indica tanto un bajo nivel
de reintegracién como unos niveles inferiores de educacién y formacién
profesional. Aunque las razones de esta alta tasa de inactividad varian
segun los paises, parece claro que las trampas de la asistencia y el ries-
go de perder el derecho a las prestaciones al empezar a trabajar tienen
importantes efectos disuasorios. Otra razén es obviamente, como todos
vosotros bien sabéis, la resistencia de los empleadores a contratar tra-
bajadores con discapacidad por el temor a tener que hacer costosas
adaptaciones de los lugares de trabajo o bien prejuicios fundados en la
falta de informacion.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Por otro lado, se estima que el 43,7% de las personas con disca-
pacidad en la UE consideran que podrian trabajar con la asistencia
adecuada. Si bien estas cifras varian dependiendo de los Estados
miembros y del tipo de trabajo, s6lo un 15,9% de las personas con dis-
capacidad que necesitan asistencia para poder trabajar la reciben en
la practica.

Y ahora bien, ¢como aborda la Unién Europea estas necesidades de
empleo de las personas con discapacidad?

Como se habra podido percibir las menciones especificas a las per-
sonas con discapacidad han sido hasta el momento escasas. Y no por-
que haya querido obviar el tema naturalmente, sino porque aunque la
EEE es aplicable, en su practica totalidad, a la situacién laboral de las
personas con discapacidad, las mismas apenas son abordadas de mane-
ra explicita, con la excepcién de algunas directrices concretas, de forma
individual y especifica. Se suele hablar con caracter general de los gru-
pos desfavorecidos o en riesgo de exclusion, lo que no deja de ser una
especie de cajon de sastre en la que se meten grupos con especificida-
des y problematicas muy distintas en lo que respecta a su integracién en
el mercado laboral. Esto es el resultado del enfoque del mainstreaming
de la lucha contra la discriminaciéon que hace que las directrices politi-
cas de la Comisién aborden a los grupos desfavorecidos de manera con-
junta, sin detallar propuestas o iniciativas dirigidas de manera indivi-
dual a cada uno de dichos grupos (ya sean minorias étnicas, jovenes,
mayores o personas con discapacidad).

Esto sucede, por ejemplo, en la Directiva sobre Igualdad de Trato3
que prohibe de forma conjunta cualquier tipo de discriminacién, ya sea
directa o indirecta, por motivos de religién, convicciones, discapacidad,
edad u orientacién sexual.

Sin embargo, si que existen dos documentos que abordan especifica-
mente la integracién de las personas con discapacidad en el mercado
laboral. El primero de ellos es el plan de accién europeo para las perso-
nas con discapacidad?, el cual no forma propiamente parte de la EEE
pero recoge la estrategia de la Unién Europea en materia de discapaci-
dad para el periodo 2003-2010.

3 Directiva 2000/78/CE adoptada por el Consejo de la Unién Europea el 27 de noviembre de
2000, relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo y la
ocupacion.

4 Comunicacién de la Comisién al Consejo, al Parlamento Europeo y al Comité de las Regio-
nes y al Comité Econémico y Social Europeo Igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad: un plan de accién europeo, COM (2003) 650 final, de 30 de octubre de 2003.
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Esta estrategia, publicada con ocasién del Afio Europeo de las Perso-
nas con Discapacidad 2003, presenta un plan de accién plurianual con
vocacién de continuidad hasta 2010 cuyos principales objetivos son la
integracién de las personas con discapacidad en todas las politicas
comunitarias pertinentes y la realizacién de acciones concretas en
ambitos fundamentales, con vistas a potenciar la integracién de las per-
sonas con discapacidad. Como instrumento de apoyo del primero de
estos objetivos, la Comisién publica, desde entonces y cada dos afios, un
informe sobre la situacién general de las personas con discapacidad en
la UE ampliada, en el que se hace balance de la evolucién registrada en
los Estados miembros y se revisan las prioridades de aplicacién de la
estrategia sobre discapacidad.

Los objetivos fijados por este plan para el periodo 2003-2010 son los
siguientes:

— Potenciar el respeto a la diversidad mediante la proteccién de los
derechos individuales.

— Reforzar la accesibilidad del entorno mediante la supresién de las
barreras.

— Fomentar la inclusion por medio del empleo: EEE, Fondos
Estructurales y la modernizacién de la proteccion social.

— Promover la integracién social y luchar contra la marginaliza-
cién: el proceso europeo de inclusion social.

— Mejorar las estructuras sociales que favorecen la participacién y
potenciar su papel: integracién de la dimension de la discapaci-
dad en todos los sectores publicos pertinentes.

El empleo aparece en este documento como un factor decisivo para
la inclusién social, y en él se centré la primera fase de aplicacion de este
plan (fase 2004-2005) articulando las acciones propuestas en torno a los
siguientes ejes de trabajo:

— Acceso al empleo y el mantenimiento de la vida activa, incluida la
lucha contra la discriminacién.

— Aprendizaje permanente, como medio para apoyar y reforzar la
capacidad de insercién profesional, la adaptabilidad, el desarro-
llo personal y la ciudadania activa.

— Nuevas tecnologias para facilitar el acceso al empleo de las perso-
nas con discapacidad.

— Accesibilidad del entorno publico construido como medio para
mejorar la participacion en el trabajo y la integracion en la eco-
nomia y la sociedad.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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La revisién bianual de este plan correspondiente al periodo 2008-
20095 se publicé el 26 de noviembre de 2007, y fue presentado publica-
mente en la conferencia organizada por la Comisiéon Europea con moti-
vo del Dia Europeo de las Personas con Discapacidad. Para este periodo
la prioridad se centra en la accesibilidad, pero no como un fin en si mis-
ma, sino como un medio para lograr que las personas con discapacidad
se integren en el mercado laboral y disfruten de sus derechos en iguales
condiciones que el resto.

En lo que respecta al empleo, este plan pone el acento en la accesibi-
lidad del mercado de trabajo, recomendando la adopcién de esquemas
de empleo flexibles (en linea con el concepto de flexiseguridad) como el
empleo a tiempo parcial o temporal, estrategias de formacién perma-
nente, o empleo protegido. Igualmente se fomentara el desarrollo de es-
quemas de retenciéon de puestos de trabajo y se revisaran las ayudas
concedidas.

Este plan pretende igualmente continuar con la adaptacién de los
puestos de trabajo para hacerlos accesibles a las personas con discapa-
cidad. En este sentido el plan anuncia que la Comisién trabajara con los
empresarios y con las administraciones publicas en la adaptaciéon de
instalaciones y de los servicios ofrecidos para que también puedan
beneficiarse de ellos las personas con discapacidad.

El segundo documento que se refiere especificamente al empleo de
las personas con discapacidad es un documento interno de la propia
Comision relativo al mainstreaming de la discapacidad en la EEE®, que
se presento el julio de 2005 al Comité de Empleo.

Se puede decir que son estos dos documentos, particularmente el
segundo, los que marcan las lineas estratégicas de la politica de empleo
europea en lo referente a las personas con discapacidad.

Pues bien, ¢cuales serian las lineas maestras de la UE especificamen-
te en materia de empleo de las personas con discapacidad? Las mismas
se deducen de una lectura atenta de las directrices de empleo y de su
puesta en relacién con los otros instrumentos de la EEE y la politica de
discapacidad de la UE.

En primer lugar, dado que las personas con discapacidad represen-
tan uno de cada seis europeos en edad de trabajar su incorporacién al

5 Communication from the European Commission on the situation of Disabled People in the
European Union: the European Action Plan 2008-2009 (COM/2007/738), de 26 de noviembre de
2007.

¢ Disability mainstreaming in the European Employment Strategy, EMCO0/11/290605,
EMPL/A/AK D(2005), de 1 de julio de 2005.
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mercado laboral se antoja clave para alcanzar los objetivos de Lisboa en
materia de empleo que no olvidemos que son del 70%. Para ello la UE
urge a los Estados miembros a que pongan en practica politicas dirigi-
das tanto a las personas con discapacidad que estén buscando activa-
mente un trabajo como aquellas que ya han abandonado tal busqueda.
Particular énfasis debe ponerse en las mujeres con discapacidad que
sufren a menudo una doble discriminacién.

A la Comisién Europea se le antoja también particularmente impor-
tante en el caso de las personas con discapacidad la provisién de servi-
cios de atencién para aquellos trabajadores, tanto hombres o mujeres,
que tienen un familiar directo con discapacidad, por ello se esta traba-
jando en el reconocimiento legal de la figura de la “discriminacién por
asociaciéon”.

La Comisién hace también un llamamiento a que los Estados
miembros modifiquen sus sistemas de prestaciones para que hagan
que el trabajo resulte mas atractivo para las personas con discapaci-
dad. Por ejemplo continuando con el pago de prestaciones reducidas
en los casos en los que las personas con discapacidad comiencen a tra-
bajar. Ademas, se deberia permitir a las personas con discapacidad
volver a recibir las prestaciones en su totalidad después de un periodo
laboral de prueba. Ello debe ir acompaniado de camparias de informa-
ci6én adecuadas.

Otra de las recomendaciones que hace la Comision a los Estados
miembros es que introduzcan normas que vayan mas alld y sean mas
favorables que la directiva sobre igualdad de trato. Un ejemplo podria
ser el establecimiento de la obligacién para las grandes organizaciones
de disefnar un plan de igualdad.

Otro aspecto importante es que los servicios de empleo tengan en
cuenta de manera proactiva las necesidades heterogéneas de las perso-
nas con discapacidad y que sean totalmente accesibles, incluyendo sus
herramientas de informacién y comunicacién. Igualmente es necesario
que se lleven a cabo acciones de informacién y concienciacién sobre la
discapacidad entre los directivos de empresas y el propio personal.

Y como de alguna manera solo lo que se puede medir existe, la UE
pide a los Estados miembros que desarrollen indicadores que permitan
evaluar el impacto de las distintas politicas e iniciativas laborales en las
personas con discapacidad.

Si anteriormente deciamos que uno de los objetivos globales de la
nueva EEE es el de aumentar la adaptabilidad de los trabajadores y de
las empresas, hace falta avanzar en iniciativas que permitan soluciones
flexibles basadas en las necesidades especificas de las personas con dis-
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capacidad en términos de tiempo de trabajo, adaptacién del lugar de
trabajo y el acceso a la asistencia tecnolégica. El concepto de “ajustes
razonables” incluido en la directiva sobre igualdad de trato que ya he
mencionado ha de ser considerado solamente como un primer paso en
la direccién correcta.

Al efecto, otra de las lineas de accién en la que se debe trabajar es en
la involucraciéon de los agentes sociales, los cuales tienen que jugar un
papel protagonista para avanzar en la adaptabilidad del lugar de traba-
jo a las necesidades de las personas con discapacidad.

Las nuevas tendencias de Responsabilidad Social Corporativa tam-
bién deben ser aprovechadas y puestas en relacién con el empleo de las
personas con discapacidad, ofreciendo una buena plataforma para
avanzar en la buena direccion.

Asimismo los Estados miembros deben crear esquemas de retencién
del trabajo que permitan que las personas que adquieran una discapa-
cidad durante su vida laboral puedan continuar en el mercado laboral.
Por ejemplo, en Irlanda los servicios de empleo dan subvenciones a los
empresarios que reciclen a trabajadores que hayan adquirido una disca-
pacidad durante su vida laboral para que asi puedan continuar traba-
jando en la misma empresa.

Otra de las lineas de accién va dirigida a conseguir la transformacién
de las labores de apoyo y asistencia a las personas con discapacidad,
que a menudo son formas de trabajo no declarado, en empleos regula-
res mediante la reforma de los sistemas fiscales y de prestaciones.

En lo que respecta al empleo protegido, la Comisién, aunque recono-
ce los beneficios de los centros especiales de empleo, anima a los Estados
miembros a que pongan en practica medidas que faciliten la transicién
desde el empleo protegido al mercado laboral ordinario. No obstante, la
UE ha tradicionalmente contemplado la posibilidad de ayudas publicas
al empleo protegido. Concretamente, en los préoximos meses la UE va a
publicar un nuevo reglamento al respecto, el cual, tras una dura campa-
fia de lobbying por parte del movimiento asociativo de las personas con
discapacidad, parece que va a mantener el status quo y seguir permitien-
do que los centros especiales de empleo espafoles, al menos durante los
préximos cinco afios contintien recibiendo ayudas publicas en cifras
similares a las que han venido recibiendo hasta ahora.

Dado que una de las principales formas de creacién de empleo es el
autoempleo, recuerda a los Estados miembros la necesidad de tener en
cuenta las necesidades especificas de las personas con discapacidad
(transporte, accesibilidad de las nuevas tecnologias, etc.) a la hora de
promover el espiritu de empresa.
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Finalmente, y en lo que respecta al tercer gran objetivo global de la
nueva EEE, esto es, el aumento de las inversiones en capital humano,
la prioridad principal es garantizar que los ninos discapacitados ten-
gan acceso y puedan disfrutar de los beneficios de la ensefnanza ordi-
naria. Ademas las iniciativas de aprendizaje a lo largo de toda la vida
deben tener en cuenta de manera sistematica las necesidades de las
personas con discapacidad. De lo contrario, en un mundo en el que el
aprendizaje permanente es crecientemente indispensable, de poco ser-
viria el mainstreaming de la discapacidad solamente en la ensenanza
primaria o incluso secundaria. De la misma manera aunque el apren-
dizaje a distancia puede ser una herramienta importante para la for-
macion de las personas con discapacidad, el mismo no debe reempla-
zar el aprendizaje presencial ni servir como excusa para no hacer que
este sea accesible.

Hasta aqui, pues, las prioridades de la EEE en relacién con las perso-
nas con discapacidad. Todas ellas forman, en mi opinién, un conjunto
de medidas coherentes que de ser llevado adecuadamente a la practica
puede contribuir a mejorar significativamente la integracién laboral de
las personas con discapacidad. Esa mejora no se producira sin embar-
go de la noche a la manana sino que sera un proceso a medio e incluso
a largo plazo.

No obstante que ello sea asi no depende de Bruselas ni de la Uni6én
Europea, sino que depende de nuestros gobiernos (y obviamente tam-
bién de nuestras sociedades). Como decia al principio el empleo es una
competencia exclusiva de los Estados miembros, por lo que aunque
desde Bruselas se ponga presién para que los Estados miembros coor-
dinen sus politicas de empleo y en el caso que nos trae avancen en la
integracién laboral de las personas con discapacidad, el éxito de las
mismas dependera en gran parte de las medidas que se tomen a nivel
nacional.

Eso si, no debemos desestimar el poder y la influencia de la Uni6én
Europea, como nos lo demuestra el hecho de que muchos de los gran-
des avances que hemos obtenido en materia de empleo hayan tenido su
origen en iniciativas comunitarias. La directiva de igualdad en el em-
pleo es solo un ejemplo. Habremos, pues, de continuar trabajando en
paralelo tanto aqui como en Bruselas, como lo hemos venido haciendo
hasta ahora, y si es posible con mayor energia, para que dentro de dos
anos, cuando la EEE deba ser revisada de nuevo la misma incluya nue-
vos y mas ambiciosos desafios para los Estados miembros. Esta seria la
mejor de las noticias.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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IV. TENDENCIAS DE FUTURO

Tal y como adelantaba al principio de este articulo no me limitaré a
hacer referencia tiinicamente al &mbito del empleo sino también a explo-
rar las perspectivas de futuro a nivel europeo en lo que respecta a las
personas con discapacidad desde una 6ptica mas general y estratégica.

Pues bien, estas perspectivas van a venir dadas por cuatro instrumen-
tos fundamentales que estan en estos momentos de gran actualidad, al
menos para los que estamos en Bruselas.

Por un lado, la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, adoptada en diciembre de 2006,
que ya ha sido firmada por la UE y que tendra que ser incorporada al
ordenamiento juridico comunitario y, por ende, de los Estados miem-
bros. En segundo lugar, el nuevo tratado firmado por los 27, que supo-
ne la “constitucionalizacion” de la Carta de Derechos Fundamentales
que fue proclamada el 12 de diciembre de 2007. Y en tercer lugar, la
revision del Plan de Accién de Discapacidad y la subsiguiente revisién
de sus prioridades para el bienio 2008-2009.

En efecto, la ratificacién por la UE el pasado mes de marzo de la
Convencion de las Naciones Unidas fue un momento histérico y un
punto de inflexién en la lucha por el reconocimiento de los derechos de
las personas con discapacidad. No se trata inicamente del primer tra-
tado de derechos humanos del siglo XXI, sino que marca el comienzo
de un reconocimiento oficial de la discapacidad como una cuestiéon de
derechos humanos, modificando radicalmente el enfoque hacia la dis-
capacidad: de una perspectiva médica y de caridad hacia un modelo
social y basado en el respeto a los derechos humanos. Igualmente mar-
ca un hito la firma de la Unién Europea, por vez primera, de una decla-
racion de derechos humanos.

Hasta la fecha han firmado la Convencion 110 paises pero sélo la han
ratificado 8 de ellos?, siendo el tltimo de ellos Espafia, que ratifico el tex-
to el 3 de diciembre de 2007. La Convencién sélo podra entrar en vigor
treinta dias después de que sea ratificada por al menos 20 Estados8.

El objetivo de la Convencién es garantizar la proteccion efectiva de
los derechos de las personas con discapacidad en todos los ambitos.
Esta accién de mainstreaming de la discapacidad en todas las politicas
tendra un impacto importante en la legislacién comunitaria y en la de

7 Jamaica, Hungria, Panama, Croacia, Cuba, Gabén, India y Espafia.
8 Ala fecha de correccién de pruebas de este trabajo, la Convencién habia entrado en vigor
el 3 de mayo de 2008, tras haberla ratificado 20 Estados.
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sus estados miembros, puesto que tendra que ser revisada para garan-
tizar el respeto a los derechos de las personas con discapacidad.

Algunas de las politicas comunitarias en las que la Convencién ten-
dra una repercusién especial son, entre otras:

— Politicas de lucha contra la discriminacién e igualdad de oportu-
nidades.

— Mercado Interior (libre circulacién de bienes y servicios, infraes-
tructura, contratacién publica, televisién digital, telecomunica-
ciones, etc.).

— Transporte (terrestre, maritimo y aéreo) y redes transeuropeas.

— Empleo (Estrategia Europea para el Empleo y los Programas
Nacionales de Reforma).

— Financiacién Europea (Fondos Estructurales, Ayuda al Desarro-
llo, etc.).

Una vez concluido el proceso de ratificacién —que se prevé para
2008- el texto de la Convencién entrara en vigor®. A fin de comenzar a
adecuarse a esta nueva normativa, la Comisién Europea ha anunciado
una consulta publica a nivel europeo acerca de las medidas necesarias
para adaptarse a la Convencién y la realizacién de un analisis de toda la
legislacion existente en la materia para detectar los ambitos que reque-
riran de actualizaciones.

No cabe tampoco ninguna duda que su transposiciéon al ordena-
miento juridico comunitario ofrece igualmente una oportunidad tni-
ca para una reforma ambiciosa del mismo desde la perspectiva de las
personas con discapacidad y sus derechos. Aunque atn esta siendo
discutido a nivel interno de los distintos servicios de la Comisién
Europea (particularmente entre la DG Empleo y el Servicio Juridico)
el alcance exacto del impacto de la Convencién en la legislacién exis-
tente, asi como la profundidad de las reformas necesarias, su transpo-
sicién puede ofrecernos oportunidades inicialmente insospechadas
para exigir un marco juridico mas favorable a las personas con disca-
pacidad, bien a corto plazo via reformas legislativas que el servicio
juridico del ejecutivo comunitario pueda estimar necesarias o bien a
medio o largo plazo una vez que la produccién jurisprudencial vaya
avanzando.

Un buen ejemplo de ello es que durante la conferencia ministerial
sobre discapacidad celebrada por la presidencia alemana el mes de
junio de 2007 se recogi6 en las conclusiones la necesidad de estable-

9 Ver nota a pie de pagina ntiimero 8.
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cer un plan de accién a nivel comunitario para llevar a buen puerto la
transposicion efectiva de la Convencién. Dicha estrategia podria gene-
rar nuevas iniciativas legislativas lo que seria sin lugar a dudas muy
buenas noticias, como también lo es el que los Estados miembros
deban remitir informes periédicos a la UE acerca de las medidas que
hayan adoptado para cumplir con los requisitos de la Convencién,
puesto que los Estados miembros tendran que cumplir ellos mismos y
hacer cumplir —tanto al sector publico como al privado- lo recogido en
este texto

Por ahora la Comisiéon Europea se ha centrado en resolver la cues-
tibn mas urgente, que es la ratificacién de la Convencién puesto que
plantea una serie de cuestiones juridicas en lo que respecta a la divi-
sién de competencias entre la UE y los Estados miembros. Parece que
esta cuestion quedara resuelta a principios de 2008 con la aprobacién
de una resolucién del Consejo que autorice a la ratificacién y aclare
las competencias de los distintos niveles.

Por otro lado, la aprobacién del nuevo Tratado, firmado el 13 de
diciembre de 2007 y cuya ratificacién por los 27 y entrada en vigor se
espera que se produzca antes del 1 de enero de 2009, también abre la
via a nuevos desarrollos jurisprudenciales que ayuden a aumentar el
reconocimiento en la practica de los derechos de las personas con dis-
capacidad. Y ello es asi gracias a la incorporacién de la Carta de Dere-
chos Fundamentales de la UE, la cual, aparte de prohibir todo tipo de
discriminacién, establece que al definir y aplicar todas sus politicas, la
Unién debe combatir todo tipo de discriminacién, incluida la basada
en la discapacidad. Esta clausula tiene indudablemente una gran
importancia por su caricter horizontal, y convierte la lucha contra la
discriminacién en uno de los objetivos horizontales de la Unién, por
lo que tendra que ser tenida en cuenta por los legisladores a la hora de
redactar nueva normativa.

Finalmente, el tercer hito es el informe bianual del plan de accién
2008-2009 del que ya he hablado y que marca las prioridades de la
estrategia sobre discapacidad para 2008-2009. Como ya he menciona-
do, la accesibilidad —como condicién sine qua non para el acceso al
mercado de trabajo y para el disfrute de los derechos sociales, econé-
micos y politicos— es la prioridad principal de este plan, en un intento
también de empezar a armonizar la politica europea de discapacidad
con la Convencién de Naciones Unidas, que pone especial énfasis en
este tema.

Esta prioridad igualmente entronca con la revision del mercado
interior y de los servicios sociales de interés general que se esté llevan-
do a cabo en la actualidad y sobre la cual la Comisién Europea acaba
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de publicar un paquete de iniciativas!®. Es un objetivo estratégico
incluir los derechos de las personas con discapacidad a la adquisicién
y el disfrute de los bienes y servicios del mercado interior en igualdad
de oportunidades que el resto, y de esto se hace eco el plan 2008-2009
abriendo nuevas posibilidades de trabajo para un futuro préximo.

No podemos olvidar que en 2008 debe llevarse a cabo la evaluacion
intermedia de la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2003-2010.
Esperamos que los datos acerca de los resultados de los planes bia-

nuales anteriores arrojen alguna luz acerca del camino a seguir mas
alla de 2010.

En lo que respecta a la accesibilidad, la Comisién Europea ha
publicado recientemente!! una comunicacién sobre inclusién digital,
en la que se define la estrategia europea en ese ambito para los proxi-
mos afios y en la que se hace un especial énfasis en la necesidad de
desarrollar partenariados publicos y privados para asegurar que las
nuevas tecnologias lleguen a los grupos méas desfavorecidos, no des-
cartandose que se proponga legislacién europea en la materia. Esto
supondria un cambio significativo con respecto al enfoque voluntaris-
ta que se ha privilegiado hasta ahora. En este sentido, considero que
los nuevos reglamentos de los Fondos Estructurales que entraron en
vigor el pasado 1 de enero y en los que conseguimos introducir una
clausula que exige que la accesibilidad sea tenida en cuenta como un
requisito horizontal a la hora de conceder financiacién procedente de
dichos fondos, marcan el camino de por dénde van a ir los tiros en los
préximos anos. Lo l6gico es que los reglamentos de futuros programas
comunitarios sigan esa misma filosofia, si es que conseguimos hacer
un lobbying tan efectivo como en dicho caso.

Una Directiva especifica sobre discapacidad, que es una de las viejas
aspiraciones del sector, obviamente ayudaria a profundizar en la acce-
sibilidad (tanto de los bienes como de los servicios), aparte de ser el ins-
trumento ideal para implementar de manera eficaz y ambiciosa la Con-
vencién de las Naciones Unidas. Sin embargo, por mi experiencia en
Bruselas veo que el tema no estd aun lo suficientemente maduro. La

10 Communications from the Commission to the European Parliament, the Council, the
European Economic and Social Committee and the Committee of the Regions: “A single market
for 21st century Europe” COM (2007) 725 final; “Opportunities, access and solidarity: Towards
a new social vision for 21st century Europe” COM (2007) 726 final; “Services of general interest,
including social services of general interest: a new European commitment” COM (2007) 724
final.

11 Comunicacién de la Comisién al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Econémico
y Social Europeo y al Comité de las Regiones; Iniciativa Europea i2010 para la inclusién digital;
«Participar en la sociedad de la informacién»; 8.11.2007; COM(2007) 694 final.
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razén fundamental no es otra que para una directiva de ese tipo se nece-
sitarfa la unanimidad de los 27 Estados miembros y, nos guste o no, hoy
por hoy no parece que la misma pueda ser alcanzada. Sea como fuere,
considero que deberemos continuar insistiendo para que la idea vaya
calando y, quién sabe, si las cosas podrian haber cambiado préxima-
mente.

Y por ultimo, la nueva legislacién sobre igualdad de oportunidades
que la Comisién Europea ha anunciado para 2008. Si bien esta nueva
directiva no se centra tinicamente en las personas con discapacidad sino
en el colectivo mas amplio de personas en riesgo de discriminacion,
puede abrir nuevas areas de incidencia para las personas con discapa-
cidad.

Esta nueva directiva resultaria del trabajo realizado en el 2007 Afio
Europeo de la Igualdad de Oportunidades para Todos y de la consulta
que la Comisién Europea llevé a cabo hace unos meses y pretende avan-
zar un poco mas respecto a lo ya recogido en la Directiva de Igualdad
de Trato. La nueva normativa se referira a la igualdad de oportunidades
mas alla del ambito laboral para extender los derechos existentes en ese
ambito a otros aspectos de la vida social.

Finalmente, y més alld de iniciativas politicas y legislativas, quiero
mencionar una nueva tendencia que creo que va a tener un impacto
importante en nuestro sector y que bien interpretada nos puede ayudar
a avanzar en el reconocimiento efectivo de los derechos de las personas
con discapacidad. Me refiero al creciente envejecimiento de la pobla-
cién europea. Pues bien, en un documento interno muy reciente de la
Comisién se hablaba de la “nueva sociedad de personas con discapaci-
dad”, refiriéndose a la emergencia de un nuevo grupo de personas con
discapacidad formado por los mayores que tienen problemas de llevar
a cabo una vida independiente y auténoma, pero que ademas tienen la
particularidad de que no tienen problemas de integracién social ni labo-
ral. Esto es, obviamente, un indicador de que las personas con discapa-
cidad no estan solas y de que cada vez va a ser mas necesario, al menos
en algunos temas como puede ser la accesibilidad, buscar alianzas con
otros grupos desfavorecidos, como pueden ser los mayores o también
los emigrantes.
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I. INTRODUCCION

La Constitucién espafiola se refiere expresamente a la Seguridad
Social en su articulo 41, en el cual establece que: “Los poderes publicos
mantendran un régimen puiblico de Seguridad Social para todos los ciu-
dadanos que garantice la asistencia y prestaciones sociales suficientes
ante situaciones de necesidad, especialmente en caso de desempleo. La
asistencia y prestaciones complementarias seran libres”.

Se trata de uno de los principios rectores de la politica social y eco-
némica del Estado hacia el cual deben tender todos los poderes: el legis-
lativo al elaborar las leyes, el ejecutivo al desarrollarlas y al concretar
sus acciones de Gobierno vy, finalmente, el poder judicial al interpretar
las normas. Todos ellos deben contribuir a hacer realidad este principio
en Espafia.

Pues bien, partiendo de este principio y cerca de cumplirse ya los trein-
ta afios desde la promulgacién de la Constitucién espafiola, podemos
plantearnos si, al dia de hoy, existe efectivamente en Espafa una Seguri-
dad Social que abarque a todos los ciudadanos, que estén en situaciones
de necesidad y con prestaciones suficientes. Si nos centramos en el ambi-
to de la discapacidad, cabe preguntarnos también si el Estado ampara a
todas las personas que tienen discapacidad o a sus familiares, o bien si
son suficientes las prestaciones que reconocen las Leyes.

Ante todo, hemos de decir que el articulo 2.2. del Real Decreto legis-
lativo 1/1994, de 20 de junio, por el que se aprueba el texto refundido de
la Ley General de la Seguridad Social (LGSS), garantiza la proteccion
adecuada a todas las personas que cumplen los requisitos exigidos en
las modalidades contributiva o no contributiva, asi como a los familia-
res o asimilados a su cargo, frente a los riesgos y en las situaciones que
la propia Ley contempla. Desde este punto de vista, las prestaciones lle-
gan a todos los ciudadanos, en condiciones de igualdad, cuando estan
en las mismas situaciones de necesidad definidas en la Ley.

Por lo que se refiere a la discapacidad, es preciso senalar que, por un
lado, existe un tramo no amparado quiza suficientemente, que es el que
va de un grado del 33 por 100 al 65 por 100 en personas mayores de 18
anos y, por otro, las prestaciones econémicas son de mera subsistencia
vital y no pueden calificarse de suficientes, si bien a veces van acompa-
fiadas de otras prestaciones publicas como la asistencia sanitaria y far-
macéutica gratuitas que, evidentemente, implican un ahorro para el
propio discapacitado o su familia.

Ello nos conduce a una reflexién facilmente constatable y es que los
recursos para atender las necesidades sociales son, por definicién, siem-
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pre escasos y las demandas sociales cada vez son més crecientes. De ahi
que, en ocasiones, tanto la ampliacién de la protecciéon —que llegue a
mas personas— como su intensidad —que se incrementen las cuantias—
dependen fundamentalmente de las disponibilidades econémicas del
sistema de la Seguridad Social, o de la voluntad politica de los sucesi-
vos Gobiernos para destinar mayores recursos econémicos a las perso-
nas con discapacidad.

Para la consecucién de ambos objetivos, los ordenamientos fiscal,
laboral y de Seguridad Social se van modulando progresivamente, adap-
tando el régimen juridico de las diferentes prestaciones a las necesida-
des sociales de cada tiempo.

II. DISCAPACIDAD E INCAPACIDAD PERMANENTE

Antes de describir las prestaciones sociales publicas a que tienen
derecho las personas con “discapacidad” o con “incapacidad”, es preci-
so distinguir, desde el punto de vista legal, ambos conceptos, ya que son
situaciones o estados de la persona diferentes, aunque a veces coinci-
dan. En efecto, una persona puede presentar una determinada discapa-
cidad, congénita o no, pero ser apta para desarrollar un trabajo o una
actividad. A su vez, quien ha perdido por completo su capacidad labo-
ral o ésta se le ha quedado objetivamente reducida, de algiin modo es
una persona con discapacidad.

Por consiguiente, no deben confundirse los términos de discapaci-
dad y de incapacidad permanente, pues ésta ultima siempre va referida
a la disminucién o anulacién de la capacidad laboral de una persona.
La discapacidad, sin embargo, es una situacién que no tiene, en princi-
pio, relacién alguna con el desemperio de un trabajo.

1. Discapacidad

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién social de minusvalidos,
considera como persona con discapacidad! a aquélla cuyas posibilidades
de integracion educativa, laboral o social se hallen disminuidas como
consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de carac-
ter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales.

1 Conforme a la disposicién adicional octava de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia, las
referencias que en los textos normativos se efectiian a ‘minusvalidos’ y a ‘personas con minus-
valia’, se entenderan realizadas a ‘personas con discapacidad’.
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A este concepto se ha anadido posteriormente el de la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad, que considera
(art. 1.2) personas con discapacidad a quienes se les haya reconocido un
grado igual o superior al 33 por 100. Y también indica esta Ley que, en
todo caso, se consideraran afectados por una discapacidad en grado
igual o superior al 33 por 100 los pensionistas de la Seguridad Social
que tengan reconocida una pensién de incapacidad permanente en el
grado de total, absoluta o gran invalidez, y los pensionistas de clases
pasivas que tengan reconocida una pension de jubilacién o de retiro por
incapacidad permanente para el servicio o inutilidad.

Ademas, el Real Decreto 1414/2006, de 1 de diciembre, por el que se
determina la consideraciéon de persona con discapacidad a los efectos
de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, establece que los mencionados
pensionistas pueden solicitar del Instituto de Mayores y Servicios Socia-
les (IMSERSO) u 6rgano competente de la Comunidad Auténoma
correspondiente, el reconocimiento de un grado de discapacidad supe-
rior al 33 por 100.

2. Incapacidad permanente

Por su parte, para la Ley General de la Seguridad Social (art. 136.1),
en la modalidad contributiva, es incapacidad permanente la situacién
del trabajador que, después de haber estado sometido al tratamiento
prescrito y de haber sido dado de alta médicamente, presenta reduccio-
nes anatémicas o funcionales graves, susceptibles de determinacién ob-
jetiva y previsiblemente definitivas, que disminuyan o anulen su capaci-
dad laboral.

También puede calificarse como incapacitada a una persona, si sus
posibilidades de recuperacién de la capacidad laboral, se estiman médi-
camente como inciertas o a largo plazo.

Las reducciones anatémicas o funcionales existentes en la fecha de
la afiliacién del interesado en la Seguridad Social no impediran la cali-
ficacién de la situacién de incapacidad permanente, cuando se trate de
personas discapacitadas y con posterioridad a la afiliacién tales reduc-
ciones se hayan agravado, provocando por si mismas o por concurren-
cia con nuevas lesiones o patologias una disminucién o anulacién de la
capacidad laboral que tenia el interesado en el momento de su afilia-
cion.

En la modalidad no contributiva (art. 136.2, LGSS), podran ser cons-
titutivas de invalidez las deficiencias, previsiblemente permanentes, de
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caracter fisico o psiquico, congénitas o no, que anulen o modifiquen la
capacidad fisica, psiquica o sensorial de quienes las padecen.

3. Proteccion social

Pues bien, desde el punto de vista de la proteccién social, la discapa-
cidad puede suponer, en unos casos, el acceso a prestaciones especificas
(asignaciones econémicas por hijos mayores de 18 anos, mantenimien-
to de la orfandad maés alla de los 18 afos, pensién no contributiva de
invalidez, etc.) y, en otros, un incremento de la proteccién (pensién de
viudedad, complementos por minimos...). Estas personas o sus familia-
res pueden haber cotizado o no a la Seguridad Social, pero sus presta-
ciones las perciben en razén de su discapacidad, no por haber realiza-
do cotizaciones —ellos o sus familiares— aunque en ocasiones también
haya sido asi.

En el ordenamiento actual de la Seguridad Social confluyen en las
personas con discapacidad un amplio abanico de prestaciones, ya sea
en su modalidad contributiva (por ser o haber sido cotizantes a la Segu-
ridad Social, ellos mismos o sus familiares), ya sea en modalidad no
contributiva (con independencia de la cotizacién). Tales prestaciones se
diversifican atendiendo a las distintas necesidades o circunstancias en
que se encuentran las personas con discapacidad, como la invalidez, la
orfandad, el ‘estar a cargo’ de otra persona, etc.

Por su parte, las personas que presentan incapacidad laboral son tra-
bajadores en alguna actividad incluida en el &mbito de la Seguridad
Social y percibiran sus prestaciones conforme a las normas reguladoras
de las prestaciones por incapacidad, en su modalidad contributiva,
teniendo en cuenta, entre otros factores, el grado de incapacidad, la
causa determinante de la incapacidad (accidente de trabajo, enferme-
dad comun...) y las cotizaciones realizadas a lo largo de su vida laboral.
Estas prestaciones ya han sido tratadas en el Volumen I (Aspectos juri-
dicos) de esta obra en el capitulo denominado “Discapacidad y Derecho
laboral”, por lo que de ahora en adelante nos referiremos exclusivamen-
te a las prestaciones sociales publicas, de caracter econémico y de &mbi-
to estatal, dirigidas a personas con discapacidad.

No debemos olvidarnos, sin embargo, de que, junto a las prestacio-
nes econdmicas, y ademas de ellas, coexisten las prestaciones sanita-
rias, farmacéuticas y de servicios sociales, cuya importancia para perso-
nas con discapacidad es indudable. El acceso a estas prestaciones es
practicamente universal para todos los espafioles y extranjeros residen-
tes en territorio nacional, bien como un derecho propio (por ser pensio-
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nista, o perceptor de un subsidio, o trabajador, o persona sin recursos
suficientes, etc.), bien como un derecho derivado (si el interesado es un
familiar de los anteriores y no tiene recursos)?.

Vamos a repasar a continuacion las prestaciones sociales publicas,
de caracter econémico, que tienen una mayor incidencia en las perso-
nas con discapacidad.

III. PRESTACIONES FAMILIARES

Las prestaciones familiares, de caracter econémico y modalidad no
contributiva, estan destinadas a cubrir la situacién de necesidad econé-
mica o de exceso de gastos que produce, para determinadas personas,
la existencia de responsabilidades familiares por tener hijos menores, o
mayores con discapacidad, o menores acogidos a cargo. Estas presta-
ciones estan recogidas en los articulos 181 a 190 de la LGSS y en el Real
Decreto 1335/2005, de 11 de noviembre, por el que se regulan las pres-
taciones familiares de la Seguridad Social.

1. Asignacién econémica por hijo o menor acogido a cargo

Es una prestacién familiar de la Seguridad Social, en modalidad no
contributiva, que consiste en una asignaciéon econémica que se reconoce

2 A este respecto, puede consultarse la siguiente normativa especifica en esta materia:

— Decreto 2766/1967, de 16 de noviembre, sobre asistencia sanitaria y ordenacién de los
servicios médicos en el Régimen General de la Seguridad Social. (Derogados los arts. 1.1, 9, 15,
18, 19, 21 a 30, 31.1, 31.2, 31.3, 31.4, 32, 33, 38, 39 y disposiciones transitorias cuarta y final).

— Real Decreto 1088/1989, de 8 de septiembre de 1989, por el que se extiende la cobertu-
ra de la asistencia sanitaria de la Seguridad Social a las personas sin recursos econémicos su-
ficientes.

— Orden de 13 de noviembre de 1989, de desarrollo del Real Decreto 1088/1989, de 8 de
septiembre.

— Real Decreto 183/2004, de 30 de enero, por el que se regula la tarjeta sanitaria individual.

— Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servi-
cios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacién.

Por lo que se refiere a los extranjeros, téngase en cuenta el articulo 12 sobre “Derecho a la
asistencia sanitaria”, de la Ley Organica 4/2000, de 11 de enero, sobre derechos y libertades de
los extranjeros en Espafia y su integracién social, que establece:

“1. Los extranjeros que se encuentren en Espafia inscritos en el padrén del municipio en el
que residan habitualmente, tienen derecho a la asistencia sanitaria en las mismas condiciones
que los espafioles.

2. Los extranjeros que se encuentren en Espaifia tienen derecho a la asistencia sanitaria
publica de urgencia ante la contraccién de enfermedades graves o accidentes, cualquiera que sea
su causa, y a la continuidad de dicha atencion hasta la situacién de alta médica.

3. Los extranjeros menores de dieciocho afios que se encuentren en Espaiia tienen derecho
a la asistencia sanitaria en las mismas condiciones que los espafioles.

4. Las extranjeras embarazadas que se encuentren en Espana tendran derecho a la asisten-
cia sanitaria durante el embarazo, parto y postparto”.
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por cada hijo a cargo del beneficiario, menor de 18 afios o, cuando sien-
do mayor de dicha edad, esté afectado por una discapacidad en grado
igual o superior al 65%, cualquiera que sea su filiacién, asi como por los
menores acogidos en acogimiento familiar, permanente o preadoptivo.

La determinacion y, en su caso, la revision del grado de discapacidad,
corresponderé a los equipos de valoracién y orientacién, dependientes
del Instituto de Mayores y Servicios Sociales o, en su caso, a los 6rga-
nos correspondientes de las Comunidades Auténomas a las que se
hubieran transferido las funciones y servicios de dicha entidad gestora,
segun el baremo vigente en cada momento?3.

En cuanto a la valoracién de la necesidad del concurso de otra per-
sona, para el reconocimiento o el disfrute de cualquier beneficio, servi-
cio o ayuda, en los que sea necesaria la acreditacién de esta situacion,
(en prestaciones familiares, art. 182 bis.2.c. y 182 ter de la LGSS), debe
tenerse en cuenta lo dispuesto en la disposicion adicional segunda del
Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el baremo
de valoracién de la situacién de dependencia establecido por la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacién de dependencia.

En estas prestaciones es necesario distinguir entre el hijo o acogido
(causante) y el beneficiario (progenitor, adoptante o acogedor) que le
tenga a su cargo, si bien también son beneficiarios de la asignacién que,
en razoén de ellos, hubiera correspondido a sus progenitores, adoptantes
o acogedores, los huérfanos de padre y madre.

A) Hijo o menor acogido a cargo

Se considera “hijo o menor acogido a cargo” a aquél que conviva con
el beneficiario y dependa econémicamente de él, siempre que sea
menor de 18 afios o, siendo mayor de esa edad, esté afectado por una
discapacidad igual o superior al 65%.

Se entender3, salvo prueba en contrario, que existe dependencia eco-
némica cuando el hijo o el menor acogido conviva con el beneficiario.
A estos efectos, no rompe la convivencia la separacion transitoria moti-
vada por razén de estudios, trabajo, tratamiento médico, rehabilitacién
u otras causas similares.

3 Esta discapacidad debe ser declarada de acuerdo con lo previsto en el Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y califi-
cacién del grado de minusvalia.
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No se perdera la condicién de hijo o menor acogido a cargo por el
mero hecho de realizar un trabajo lucrativo, por cuenta ajena o propia,
siempre que contintie conviviendo con el beneficiario de la prestacién y
que los ingresos anuales en concepto de rendimientos del trabajo no
superen el 100% del salario minimo interprofesional, también en cém-
puto anual (en el afio 2008 = 8.400,00 euros anuales o 600,00 euros al
mes, seguin el Real Decreto 1763/2007, de 28 de diciembre)?.

Se considerara que el hijo o el menor acogido no esta a cargo del
beneficiario cuando sea perceptor de una pensién contributiva, a cargo
de un régimen publico de proteccion social, distinta de la pensién de
orfandad o de la pension en favor de familiares de nietos y hermanos.

B) Beneficiarios

La persona beneficiaria es uno de los progenitores, adoptantes o aco-
gedores o, en su defecto, la persona que se determine, siempre que resi-
da legalmente en territorio espafiol, tenga a su cargo hijos menores de
18 anos o mayores afectados por una discapacidad en un grado igual o
superior al 65%, o menores acogidos, residentes en territorio espanol.

En los casos de separacion judicial o divorcio, el derecho al percibo
de la asignacién se conservara para el padre o la madre, adoptante o
acogedor, por los hijos o menores acogidos que tengan a su cargo.

También pueden ser beneficiarios de las asignaciones que, en razén
de ellos, corresponderian a sus progenitores o adoptantes, los hijos dis-
capacitados mayores de 18 afios que no hayan sido incapacitados judi-
cialmente y conserven su capacidad de obrar. Se presume que el hijo
discapacitado, mayor de 18 afios, conserva su capacidad de obrar, salvo
que se acredite incapacitacion judicial.

Son, asimismo, beneficiarios de la asignacién que, en su caso y en
razén de ellos, hubiera correspondido a sus progenitores o adoptan-
tes, aquellos huérfanos de ambos progenitores o adoptantes, menores
de 18 afios o mayores discapacitados en un grado igual o superior al
65 por 100.

Igual criterio se seguira en el supuesto de quienes no sean huérfanos
y hayan sido abandonados por sus progenitores o adoptantes, siempre

4 Este limite estaba fijado en el 75% del salario minimo interprofesional, pero la Ley
40/2007, de 4 de diciembre (BOE num. 291, de 5 de diciembre), de Medidas en materia de Segu-
ridad Social, lo ha elevado al 100%), con efectos de 1 de enero de 2008, fecha de entrada en vigor
de la misma, facilitando algo mas el acceso a la prestacion.
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que no se encuentren en régimen de acogimiento familiar, permanente
o preadoptivo.

Para reconocer la condicién de beneficiario, cuando los hijos o
menores acogidos sean discapacitados o se trate de hijos mayores dis-
capacitados, no se tiene en cuenta el nivel de recursos econémicos de
los beneficiarios (padre, madre, etc.). En cambio, si los hijos no son dis-
capacitados, los beneficiarios no pueden superar un determinado limi-
te de ingresos (art. 182.1.c. de la LGSS y art. 10.1.c) del Real Decreto
1335/2005, de 11 de noviembre).

Se entiende que estan afectadas por una discapacidad en un grado
igual o superior al 65 por 100, aquellas personas que judicialmente
hayan sido declaradas incapaces>.

C) Determinacion del beneficiario

Conforme al articulo 11 del Real Decreto 1335/2005, de 11 de no-
viembre, en el supuesto de convivencia familiar, si en ambos progenito-
res o adoptantes o, en su caso, en quienes hubiesen acogido al menor,
concurren las circunstancias necesarias para ser beneficiarios de la
asignacién econémica por hijo o menor acogido a cargo, derivada de un
mismo causante, el derecho a percibirla solamente podra ser reconoci-
do en favor de uno de aquéllos, determinado de comun acuerdo. Se pre-
sumira que existe acuerdo cuando la asignacién econémica se solicite
por uno de ambos posibles beneficiarios.

De no existir acuerdo, circunstancia que debera notificarse de forma
expresa a la Entidad gestora, habra de estarse a las reglas que en cuan-
to a la patria potestad y guarda establece el Cédigo Civil®. En este
supuesto, el Instituto Nacional de la Seguridad Social dictara una reso-
lucién mediante la cual, y previo reconocimiento, en su caso, del dere-
cho al percibo de la prestacién, se suspendera el abono en tanto no
recaiga la oportuna resolucién judicial.

En los casos de separacion judicial, nulidad o divorcio, el derecho al
percibo de la asignacién econémica se conservara para quien tenga a su
cargo al hijo o menor acogido, aun cuando se trate de persona distinta
a aquélla que la tenia reconocida antes de producirse la separacion, la
nulidad o el divorcio.

5 Disposicién adicional novena de la Ley 40/2007, de 4 de diciembre, antes citada.
6 Articulo 154 y siguientes y 172 y siguientes, respectivamente, del Cédigo Civil.
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No obstante, cuando en los mencionados supuestos concurran en
ambos progenitores, adoptantes o acogedores, las circunstancias para
ser beneficiarios de la asignacién econdémica, la prestaciéon se reconoce-
ra a uno solo de aquéllos, determinado de comtn acuerdo. Se presumi-
ra que existe acuerdo cuando la asignacién econémica se solicite por
uno de los dos. A falta de acuerdo y de prevision judicial expresa, se atri-
buiréa la condicién de beneficiario a aquél a quien se conceda la custo-
dia del hijo o menor. Cuando por resolucién judicial se hubiera acorda-
do el ejercicio compartido de la guarda y custodia, la prestaciéon se
reconocera, previa solicitud, a cada uno de ellos, en proporcién al tiem-
po en que le haya sido reconocida la custodia del hijo o menor.

Lo indicado anteriormente también es de aplicacién en los supuestos
de ruptura de una unidad familiar basada en una analoga relacién de
afectividad a la conyugal.

En los supuestos de huérfanos de ambos progenitores o adoptantes
y a quienes, no siendo huérfanos, hayan sido abandonados por aquéllos,
la asignacién se hara efectiva a los representantes legales o a quienes
tengan a su cargo al menor o discapacitado, en tanto cumplan la obli-
gacion de mantenerlo y educarlo.

D) Cuantias

Las cuantias de las asignaciones econémicas por hijos o acogidos
menores de 18 afios y por mayores discapacitados se recogen en el arti-
culo 182 bis de la LGSS, si bien algunas de ellas se actualizan anualmen-
te en la correspondiente Ley de Presupuestos Generales del Estado”.

Los importes vigentes en el afio 2008, son los siguientes:
a) Hijos o menores acogidos, no discapacitados:

e Edad inferior a 3 afios, 500 euros anuales. Se abona por semes-
tres vencidos.

7 La Ley 35/2007, de 15 de noviembre (BOE de 16 de noviembre), por la que se establece la
deduccién por nacimiento o adopcion en el Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas y la
prestaciéon econémica de pago unico de la Seguridad Social por nacimiento o adopcién, ha
introducido nuevas cuantias que, posteriormente, han sido actualizadas por la Ley 51/2007, de
26 de diciembre, (BOE de 27 de diciembre) de Presupuestos Generales del Estado para el afio
2008 y por el Real Decreto 1764/2007, de 28 de diciembre (BOE de 29 de diciembre), sobre reva-
lorizacién de las pensiones del sistema de la Seguridad Social y de otras prestaciones sociales
publicas para el ejercicio 2008 (disposicion adicional sexta).
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¢ Edad comprendida entre 3 y 18 afos, 291 euros anuales. Se
abona por semestres vencidos.

b) Hijos, o menores acogidos, con una discapacidad igual o superior
al 33%

* 1.000 euros anuales por hijo (83,33 euros mensuales). Se abo-
na por semestres vencidos.

¢) Hijos mayores de 18 afios y con una discapacidad igual o superior
al 65%

® 3.941,28 euros anuales por hijo (328,44 euros mensuales). Se
abona por mensualidades vencidas.

d) Hijos mayores de 18 afios y con una discapacidad igual o superior
al 75%

Hijos con 18 o mas afios afectados por una discapacidad en gra-
do igual o superior al 75% y que, como consecuencia de pérdidas
anatémicas o funcionales, necesiten el concurso de otra persona
para realizar los actos vitales més elementales como vestirse, des-
plazarse, comer o analogos:

® 5.911,92 euros anuales por hijo (492,66 euros mensuales). Se
abona por mensualidades vencidas.

Todas las prestaciones familiares reguladas por la Ley General de la
Seguridad Social tienen la consideracién de rentas exentas, en virtud de
lo establecido en el articulo 7.h) de la Ley 35/2006, de 28 de noviembre,
del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas.

E) Efectos econémicos, nacimiento, modificacion y extincion

del derecho

El reconocimiento del derecho a la asignacién econémica por hijo o
menor acogido a cargo surte efectos a partir del dia primero del trimes-
tre natural inmediatamente siguiente al de la presentacion de la solicitud.

Este mismo criterio se aplicara en el supuesto de modificaciones en
el contenido del derecho, que supongan un aumento en la cuantia de la
asignacién econdémica que se viniera percibiendo (por ejemplo, pasar de
una discapacidad del 65% al 75%, con ayuda de tercera persona).

Asimismo, cuando, como consecuencia de las variaciones, deba pro-
ducirse la extincién o reduccién del derecho, aquéllas no surten efectos
hasta el ultimo dia del trimestre natural en el que se haya producido la
variacién de que se trate.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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En el caso de extincién de la asignacién econémica por hijo o menor
acogido a cargo, por incompatibilidad con la pensién de invalidez o de
jubilacién, en su modalidad no contributiva, sus efectos econémicos
cesaran el ultimo dia del mes en que hubiera sido presentada la solici-
tud de pensién, ya que, en caso de tener derecho a la pensién no contri-
butiva, sus efectos econémicos se inician el dia 1.° del mes siguiente a
la solicitud.

Finalmente, es preciso advertir que todo beneficiario estara obligado
a presentar ante el Instituto Nacional de la Seguridad Social, en el pla-
zo de 30 dias, contado desde la fecha en que se produzcan, una comu-
nicacién debidamente acreditada de cuantas variaciones hubieran teni-
do lugar en su situacién que puedan suponer la modificaciéon o
extincion del derecho a la asignacién econémica por hijo o menor aco-
gido a cargo.

F) Incompatibilidades

Si concurren en los progenitores, adoptantes o acogedores, las cir-
cunstancias necesarias para tener la condicién de beneficiarios, el dere-
cho a percibir la prestacién sélo podra ser reconocido en favor de uno
de ellos.

Las prestaciones familiares seran incompatibles con la percepcion,
por parte de los progenitores o adoptantes o, en su caso, de los acoge-
dores, de cualquier otra prestacién analoga establecida en los demaés
regimenes publicos de proteccién social.

En los supuestos en que uno de los progenitores o adoptantes esté
incluido, en razén de la actividad desempefiada o por su condicién de
pensionista, en un régimen publico de Seguridad Social, la prestacién
correspondiente serd reconocida por dicho régimen, siempre que aquél
retina los requisitos necesarios para ser beneficiario de dicha presta-
cion.

Cuando los beneficiarios puedan tener derecho a la misma presta-
cién por un mismo sujeto causante en varios regimenes publicos de pro-
teccion social, deberan optar por uno de ellos.

La percepcién de las asignaciones econémicas por hijo discapacita-
do a cargo mayor de 18 afios serd incompatible con la condicién, por
parte del hijo, de pensionista de invalidez o jubilacién en la modalidad
no contributiva. Asimismo, la percepcién de dicha asignaciéon sera
incompatible con la condicién, por parte del hijo discapacitado, de
beneficiario de las pensiones asistenciales reguladas en la Ley 45/1960,
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de 21 de julio®, o de los subsidios de garantia de ingresos minimos y de
ayuda por tercera persona, establecidos en la Ley 13/1982, de 7 de abril,
de Integracion Social de los Minusvalidos®.

En los supuestos anteriores debera ejercerse la opcién en favor de
alguna de las prestaciones declaradas incompatibles. Cuando los bene-
ficiarios de las prestaciones incompatibles fuesen diferentes, —por ejem-
plo, si el progenitor es beneficiario de proteccién familiar y el hijo es
beneficiario de pensién de invalidez no contributiva— la opcién debera
formularse previo acuerdo de ambos. A falta de acuerdo, prevalecera el
derecho a la pensién de invalidez o jubilacién, en su modalidad no con-
tributiva, o, en su caso, a la pensién regulada en la Ley 45/1960, de 21
de julio, o a los subsidios de garantia de ingresos minimos y de ayuda
por tercera persona, establecidos en la Ley 13/1982, de 7 de abril. Es
decir, prevalece el derecho del causante (hijo).

G) Gestion de las prestaciones familiares

La gestion de las prestaciones familiares, asi como el reconocimien-
to del derecho a ellas, corresponde al Instituto Nacional de la Seguridad
Social.

La iniciacién del procedimiento tendente al reconocimiento del dere-
cho a las prestaciones familiares, en su modalidad no contributiva, se
efectuara previa presentacién ante el Instituto Nacional de la Seguridad
Social de la correspondiente solicitud, con aportacién de los documen-
tos necesarios para la acreditaciéon de las circunstancias determinantes
del derecho. Podra iniciarse el procedimiento con la aportacién por par-
te del interesado de la solicitud de reconocimiento de grado de discapa-
cidad, efectuada ante el 6rgano competente.

En este caso se suspendera el procedimiento, de acuerdo con lo pre-
visto en el articulo 42.5.d) de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre!9,

8 Las pensiones asistenciales reguladas por la Ley de 21 de julio de 1960 y por el Real Decre-
to 2620/1981, de 24 de julio, fueron suprimidas a partir de 23 de julio de 1992 (Real Decreto-ley
5/1992, de 21 de julio), continuando en su percibo quienes ya fuesen beneficiarios, en virtud del
articulo 7 de la Ley 28/1992, de 24 de noviembre, de Medidas presupuestarias urgentes.

9 Ambos subsidios fueron suprimidos por la disposicién adicional novena de la Ley 26/1990,
de 20 de diciembre, refundida en la actual LGSS, continuando en su percibo quienes ya fuesen
beneficiarios.

10 Ta previsién contenida en el articulo 42.5.d) de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, es la
siguiente:

“5. El transcurso del plazo méximo legal para resolver un procedimiento y notificar la reso-
lucién se podra suspender en los siguientes casos:
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durante el tiempo necesario para la incorporacién al expediente de la
resolucién recaida en el procedimiento para la declaracion y califica-
cién del grado de discapacidad.

El requisito de residencia se acreditara, preferentemente, mediante
una certificacién de inscripcién en el correspondiente padrén munici-
pal, a través de la tarjeta de residencia o certificado de residencia a que
se refiere el Real Decreto 178/2003, de 14 de febrero, sobre entrada y
permanencia en Espafia de nacionales de Estados miembros de la
Unién Europea y de otros Estados parte en el Acuerdo sobre el Espacio
Econémico Europeo, o mediante la autorizacién de residencia o la tar-
jeta de identidad de extranjero, establecida en el Reglamento de la Ley
Organica 4/2000, de 11 de enero, sobre derechos y libertades de los
extranjeros en Espafia y su integracién social, aprobado por el Real
Decreto 2393/2004, de 30 de diciembre.

La residencia no se considerara interrumpida por las ausencias del
territorio espafiol inferiores a 90 dias a lo largo de cada afio natural, ni
respecto de los trabajadores trasladados por su empresa fuera del terri-
torio espanol, ni cuando la ausencia esté motivada por causas de enfer-
medad debidamente justificadas.

2. Prestacion econémica de pago tnico a tanto alzado
por nacimiento o adopciéon de hijo en supuestos de familias
numerosas, monoparentales y en los casos de madres
discapacitadas

La Ley 35/2007, de 15 de noviembre, anteriormente mencionada, ha
establecido una nueva prestaciéon de 2.500 euros, por nacimiento o
adopcion de hijo, que consiste en un pago tnico cuya finalidad es com-
pensar en parte los mayores gastos que ocasiona un nuevo ser, en espe-
cial en la primera etapa de su vida. Esta nueva prestacién tiene una
doble naturaleza, o bien adquiere el caracter de beneficio fiscal y mino-
ra la cuota diferencial del IRPF, (para las personas que realicen una
actividad) pudiendo percibirse de forma anticipada, o bien, de forma
subsidiaria, adquiere la naturaleza de prestacién de Seguridad Social,
en su modalidad no contributiva (articulos 188 bis a 188 sexies) LGSS.

Pues bien, la Ley 35/2007, de 15 de noviembre, ademas de la implan-
tacién de la mencionada prestacién, también ha modificado la Ley

d) Cuando deban realizarse pruebas técnicas o andlisis contradictorios o dirimentes pro-
puestos por los interesados, durante el tiempo necesario para la incorporacién de los resultados
al expediente.”
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General de la Seguridad Social incluyendo en la accién protectora (arti-
culos 185 y 186) hasta tres posibles supuestos, dentro de esta prestacién
de pago tnico por nacimiento o adopcién de hijo, los cuales pueden ser
acumulativos: familias numerosas, familias monoparentales y madres
discapacitadas. En concreto, se protege el nacimiento o la adopcién de
un hijo cuando se produce:

a) En una familia numerosa o en una familia que adquiere esta con-
dicién con dicho nacimiento o adopcién. A efectos de la conside-
racion de familia numerosa hay que estar a lo dispuesto en la Ley
40/2003, de 18 de noviembre, de Proteccidon a las Familias Nume-
rosas. Esta Ley, a su vez, ha sido modificada también por la Ley
de Medidas en materia de Seguridad Social, por lo que se consi-
derara familia numerosa la formada por el padre o la madre con
dos hijos, cuando haya fallecido el otro progenitor.

b) En una familia monoparental, que es la constituida por un solo
progenitor con el que convive el hijo nacido o adoptado y que
constituye el sustentador tnico de la familia.

¢) En el supuesto de madres afectadas por una discapacidad igual o
superior al 65 por 100. Esta discapacidad debe ser declarada de
acuerdo con lo previsto en el Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y
calificaciéon del grado de minusvalia, y concurrir en el momento del
parto o en la fecha de la adopcion. La Ley se refiere exclusivamen-
te a las "madres”, tanto en caso de nacimiento como de adopcién.

A) Contenido de la proteccion

En cada uno de los casos senalados se otorgara una prestacién de
1.000 euros. Si coinciden respecto del mismo nacimiento o adopcién
distintos supuestos protegidos, se pueden obtener tantas prestaciones
como supuestos protegidos se produzcan (que la familia sea numerosa,
que sea monoparental o que la madre sea discapacitada).

Los nacimientos o adopciones que generan estas prestaciones son los
que se produzcan desde del 16 de noviembre de 2007, fecha de entrada
en vigor de la Ley 35/2007.

B) Requisitos

Los beneficiarios deben reunir determinados requisitos establecidos
en la Ley General de la Seguridad Social.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1526 GRACIANO ALIA ALVAREZ ~-MUTUALDIS~

a) Residir legalmente en territorio espafiol, que, en este caso, no esta
sujeto a un periodo previo de residencia.

b) No perciban ingresos anuales, de cualquier naturaleza, superiores
a 11.000 euros. Este importe se incrementa en un 15 por ciento
por cada hijo, a partir del segundo, éste incluido.

En los supuestos de familia numerosa, el limite anual de ingresos es
de 16.555,70 euros, si concurren tres hijos, incrementandose en
2.681,56 euros por cada hijo a partir del cuarto, éste incluido.

Si conviven el padre y la madre y sus ingresos superan los limites
establecidos, no se reconoceri la prestacion a ninguno de ellos.

C) Gestiéon. Compatibilidad

La gestion de estas prestaciones corresponde a las Direcciones Pro-
vinciales del Instituto Nacional de la Seguridad Social.

Todas las nuevas prestaciones familiares creadas por la Ley 35/2007
son compatibles entre si y con todas las demaés prestaciones familiares,
siempre que se cumplan los requisitos exigidos.

A modo de ejemplo, si una madre discapacitada (en un grado de un
65%) tiene o adopta un hijo tras la entrada en vigor de la Ley, percibira
una deduccion fiscal en el Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisi-
cas (IRPF) de 2.500 euros o, alternativamente, una prestacién no con-
tributiva por nacimiento o adopcién de hijo por el mismo importe. A esa
prestacion se uniria otra de 1.000 euros por ser discapacitada y, si ade-
mas, es familia numerosa y monoparental, otros 2.000 euros més. En
total, 5.500 euros en un pago Unico a tanto alzado.

IV. PENSION NO CONTRIBUTIVA DE INVALIDEZ

La Pensién no Contributiva (PNC) de Invalidez asegura a todos los
ciudadanos en situacion de invalidez y en estado de necesidad una pres-
tacién econdémica, asistencia médico-farmacéutica gratuita y servicios
sociales complementarios, aunque no se haya cotizado nunca a la Segu-
ridad Social o se haya hecho de forma insuficiente para tener derecho a
una pension contributiva.

Su regulacién se contiene basicamente en los articulos 144 a 149
(régimen juridico) y en la disposicién adicional decimoctava (gestién)
de la LGSS, asi como en el Real Decreto 357/1991, de 15 de marzo, por
el que se desarrolla en materia de pensiones no contributivas la Ley
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26/1990, de 20 de diciembre, por la que se establecen en la Seguridad
Social prestaciones no contributivas!!.

1. Requisitos

Pueden ser beneficiarios de la PNC de Invalidez los ciudadanos espa-
fioles y nacionales de otros paises, con residencia en Espafia, que cum-
plan los siguientes requisitos, conforme a lo establecido en el articulo
144.1 de la LGSS:

A. Edad: tener dieciocho o mas afos y menos de sesenta y cinco.

B. Residencia: residir en territorio espafol y haberlo hecho durante
un periodo de cinco afos, de los cuales dos han de ser consecuti-
vos e inmediatamente anteriores a la fecha de la solicitud de la
pension.

La residencia continuada anterior a la solicitud de la pensién y la
posterior al reconocimiento del derecho no se considerara inte-
rrumpida por las ausencias del territorio espaiiol inferiores a
noventa dias a lo largo de cada afio natural, asi como cuando la
ausencia esté motivada por causas de enfermedad debidamente
justificadas.

C. Discapacidad o enfermedad crénica: estar afectados por una disca-
pacidad o por una enfermedad crénica en un grado igual o supe-
rior al 65%. Se entiende que estan afectadas por una discapacidad
en un grado igual o superior al 65 por 100, aquellas personas que
judicialmente hayan sido declaradas incapaces, segun la disposi-
cién adicional novena de la antes referida Ley 40/2007, de 4 de

diciembre, de Medidas en materia de Seguridad Social, en vigor
desde 1-1-2008.

La discapacidad debe ser declarada de acuerdo con lo previsto en
el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento
para el reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de
minusvalia.

D. Carecer de ingresos suficientes. Existe carencia o insuficiencia de
ingresos cuando las rentas o ingresos de que se disponga el soli-
citante, en cémputo anual, sean inferiores al importe, también en
cémputo anual, de la prestacién. En concreto, 4.598,16 euros

11 Esta Ley fue refundida en la actual LGSS y el Real Decreto 118/1998, de 30 de enero ha
dado nueva redaccién al articulo 23.1.d) y 2, del Real Decreto 357/1991, en cuanto a comproba-
cién de los requisitos para el derecho a pensiones no contributivas.
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anuales, en el afio 2008, segin la Ley 51/2007, de 26 de diciem-
bre, (BOE de 27 de diciembre) de Presupuestos Generales del
Estado para el afio 2008 y el Real Decreto 1764/2007, de 28 de
diciembre (BOE de 29 de diciembre), sobre revalorizaciéon de las
pensiones del sistema de la Seguridad Social y de otras prestacio-
nes sociales publicas para el ejercicio 2008 (articulo 17).

No obstante, si son inferiores a 4.598,16 euros anuales y se convive
con familiares, tinicamente se cumple el requisito cuando la suma de las
rentas o ingresos anuales de todos los miembros de su Unidad Econd-
mica de Convivencia, sean inferiores a las cuantias que se recogen a con-
tinuacién; estas cuantias se veran incrementadas en los casos en que se
causa derecho al complemento del 50% de la pensién:

1. Convivencia sélo con su cényuge y/o parientes consanguineos de
segundo grado:

La férmula que se aplica en estas unidades de convivencia es, segiin
la Ley, la siguiente:

L=C+0,7C (m-1)

Siendo:

L = Limite de acumulacién de recursos

C = 4.598,16 euros (cuantia de la PNC en 2008)
0,7 C = 3.218,71 euros

m = nimero de convivientes

De ello resultarian los siguientes limites en el ano 2008:

N.° de convivientes (m) = 2 L = 7.816,87 euros/ano
N.° de convivientes (m) = 3 L = 11.035,58 euros/afio
N.° de convivientes (m) = 4 L = 14.254,29 euros/afio

2. Si entre los parientes consanguineos con los que convive se encuen-
tra alguno de sus padres o hijos:

La férmula que se aplica en estas unidades de convivencia es mas
generosa, ya que el objetivo que persigue la Ley es que se mantenga la
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convivencia entre los padres y un hijo discapacitado (con pensién no
contributiva de invalidez) o entre los hijos y padres discapacitados (o
jubilados) y pueda percibirse la pensién. Por ello, en estos casos la fér-
mula anterior se multiplica por 2,5 elevando considerablemente el limi-
te permitido de rentas:

L=[C+0,7C (m-1)]1x2,5

Siendo:

L = Limite de acumulacién de recursos

C = 4.598,16 euros (cuantia de la PNC en 2008)
0,7 C = 3.218,71 euros

m = nimero de convivientes

De ello resultarian los siguientes limites en el ano 2008:

2 L 19.542,18 euros/afio
3 L = 27.588,95 euros/afio
4 L 35.635,73 euros/afio

N.° de convivientes (m)

N.° de convivientes (m)

N.° de convivientes (m)

Se consideraran como ingresos o rentas computables, cualesquiera
bienes y derechos, derivados tanto del trabajo como del capital, asi
como los de naturaleza prestacional.

Cuando el solicitante o los miembros de la unidad de convivencia en
que esté inserto dispongan de bienes muebles o inmuebles, se tendran
en cuenta sus rendimientos efectivos. Si no existen rendimientos efecti-
vos, se valoraran seguin las normas establecidas para el Impuesto sobre
la Renta de las Personas Fisicas, con la excepcién, en todo caso, de la
vivienda habitualmente ocupada por el beneficiario. Tampoco se com-
putaran las asignaciones periédicas por hijos a cargo.

Las rentas o ingresos propios, asi como los ajenos computables, por
razon de convivencia en una misma unidad econémica, la residencia en
territorio esparfiol y el grado de discapacidad o de enfermedad crénica
condicionan tanto el derecho a pensién como la conservacion de la mis-
ma v, en su caso, la cuantia de aquélla.

Los beneficiarios de la pensién de invalidez, en su modalidad no con-
tributiva, que sean contratados por cuenta ajena, que se establezcan por
cuenta propia o que se acojan a los programas de renta activa de inser-
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cién para trabajadores desempleados de larga duracién mayores de 45
anos, recuperaran automaticamente, en su caso, el derecho a dicha pen-
sién cuando, respectivamente, se les extinga su contrato, dejen de desa-
rrollar su actividad laboral o cesen en el programa de renta activa de
insercion, a cuyo efecto, no se tendran en cuenta, en el cémputo anual
de sus rentas, las que hubieran percibido en virtud de su actividad labo-
ral por cuenta ajena, propia o por su integracion en el programa de ren-
ta activa de insercién en el ejercicio econémico en que se produzca la
extincién del contrato, el cese en la actividad laboral o en el citado pro-
grama (Art. 144.1.d. tercer parrafo de la LGSS).

2. Cuantias

La cuantia de la pensién de invalidez en su modalidad no contribu-
tiva se fija, en su importe anual, en la correspondiente Ley de Presu-
puestos Generales del Estado!?.

No obstante, la cuantia de la pensién reconocida sera, como minimo,
del veinticinco por ciento del importe de la pension.

Las personas que, cumpliendo los requisitos sefialados, estén afecta-
das por una discapacidad o enfermedad crénica en un grado igual o
superior al setenta y cinco por ciento y que, como consecuencia de pér-
didas anatémicas o funcionales, necesiten el concurso de otra persona
para realizar los actos mas esenciales de la vida, tales como vestirse,
desplazarse, comer o analogos, tendran derecho a un complemento
equivalente al cincuenta por ciento del importe de la pensién a que se
refiere el primer parrafo del apartado 1 del presente articulo!3.

De lo anterior, por tanto, se deducen las siguientes cuantias basicas
para el afio 2008:

12 En concreto, 4.598,16 euros anuales, en el afio 2008, segtin la Ley 51/2007, de 26 de
diciembre, (BOE de 27 de diciembre) de Presupuestos Generales del Estado para el afio 2008 y
el Real Decreto 1764/2007, de 28 de diciembre (BOE de 29 de diciembre), sobre revalorizacién
de las pensiones del sistema de la Seguridad Social y de otras prestaciones sociales publicas para
el ejercicio 2008 (articulo 17).

13 Para la valoracién de la necesidad del concurso de otra persona para el reconocimiento
de las prestaciones no contributivas de la Seguridad Social y para el disfrute de cualquier bene-
ficio, servicio o ayuda en los que sea necesaria la acreditacién de esta situacién, debe tenerse en
cuenta lo dispuesto en la disposiciéon adicional segunda del Real Decreto 504/2007, de 20 de
abril, por el que se aprueba el baremo de valoracién de la situacién de dependencia establecido
por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencién a las
personas en situacién de dependencia.
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Cuantia Anual Mensual

integra 4.598,16 euros 328,44 euros
Minima 25% 1.149,54 euros 82,11 euros
fntegra mas incremento del 50% 6.897,24 euros 492,66 euros

Cuando en una misma unidad econdémica concurra mas de un bene-
ficiario con derecho a pensién de esta misma naturaleza, la cuantia de
cada una de las pensiones vendra determinada en funcién de las si-
guientes reglas:

1.° Al importe de la pension se le sumara el setenta por ciento de esa
misma cuantia, tantas veces como numero de beneficiarios,
menos uno, existan en la unidad econdmica.

2.° La cuantia de la pensién para cada uno de los beneficiarios sera
igual al cociente de dividir el resultado de la suma prevista en
la regla primera por el namero de beneficiarios con derecho a
pension.

Para mas beneficiarios (N): Pension anual A CADA UNO

PENSION + 0,7 PENSION (N-1)

CUANTIA =
N

Por tanto, si fuesen dos beneficiarios, en el ano 2008: P + 0,7 P
(N-1) = 4.598,16 + 3.218,71 = 7.816,87. Esta cuantia se divide por el
total de beneficiarios (en este caso, 2), para obtener la cuantia indivi-
dual de cada uno de ellos y asi se actuaria sucesivamente con N bene-
ficiarios.

N.° Beneficiarios (N) Anual Mensual
2 3.908,44 euros 279,17 euros
3 3.678,53 euros 262,75 euros
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En los casos de convivencia del beneficiario o beneficiarios con per-
sonas no beneficiarias, si la suma de los ingresos o rentas anuales de la
unidad econémica mas la pensién o pensiones no contributivas, calcu-
ladas conforme a lo expuesto anteriormente, superara el limite de acu-
mulacién de recursos, la pensién o pensiones se reduciran, para no
sobrepasar el mencionado limite, disminuyendo, en igual cuantia, cada
una de las pensiones.

3. Determinacién del grado de discapacidad o enfermedad
crénica y revisiones del grado

El grado de discapacidad o enfermedad crénica se determina valo-
rando tanto los factores fisicos, psiquicos o sensoriales, como los facto-
res sociales complementarios, mediante la aplicacién de baremos.

El grado de discapacidad o enfermedad crénica es revisable, en tan-
to que el beneficiario no haya cumplido los sesenta y cinco afos, por
alguna de las siguientes causas:

a) Agravacién o mejoria de la situacién de discapacidad o enferme-
dad crénica.

b) Variacién de los factores sociales complementarios.

¢) Error de diagnéstico o en la aplicacién del correspondiente ba-
remo.

En la propuesta del 6rgano de calificacién de la discapacidad o enfer-
medad crénica se establecerd, cuando proceda en atencién a las cir-
cunstancias concurrentes, el plazo maximo en que deba efectuarse la
primera revision del grado de discapacidad o enfermedad crénica que
se declare. Asimismo, en cada una de las revisiones que se efecttien se
determinara, en su caso, la fecha de la siguiente revisién.

La primera revision del grado de discapacidad o enfermedad créni-
ca podra instarse, por parte del interesado, una vez que hayan transcu-
rrido dos afnos desde la fecha en que se haya reconocido dicho grado.
Las posteriores revisiones podran instarse después de transcurrido un
afio desde la fecha de la resolucién que haya resuelto la peticién de
revision anterior. Los plazos precedentes no se aplican cuando se acre-
dita suficientemente la variacién de los factores personales o sociales
valorados.

Si como consecuencia de la revisién se reduce el grado inicialmente
reconocido, los efectos econémicos de la revisién tendran lugar desde el
dia 1 del mes siguiente a aquél en que se haya dictado la resolucién.
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Si como consecuencia de la revisién se incrementa el grado de disca-
pacidad inicialmente reconocido y/o se declara la necesidad de concur-
so de otra persona, con derecho a complemento del 50%, los efectos
econdémicos de la revisién tendran lugar desde el dia 1 del mes siguien-
te al de la solicitud del interesado, salvo que la revisiéon se hubiera pro-
ducido de oficio, en cuyo supuesto los efectos econémicos seran a par-
tir del dia 1 del mes siguiente a aquél en que se haya emitido el
oportuno dictamen por el equipo de valoracién y orientacién u Organo
que corresponda.

4. Compatibilidad e incompatibilidad

El derecho a pensién no contributiva de invalidez no impide el ejer-
cicio de aquellas actividades laborales, sean o no lucrativas, compati-
bles con la discapacidad del pensionista y que no representen un cam-
bio en su capacidad real para el trabajo.

La pensién no contributiva de invalidez es incompatible con la PNC
de Jubilacién, con las Pensiones Asistenciales y con los Subsidios de
Garantia de Ingresos Minimos y por Ayuda de Tercera Persona de la Ley
de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), asi como con la con-
dicién de causante de la asignacién familiar por hijo a cargo, mayor de
18 anos, con discapacidad.

De la cuantia de la pensién integra calculada en cémputo anual, se
deduciran las rentas o ingresos del pensionista que excedan del 25% del
importe integro de la pension, es decir, de 1.149,54 euros anuales. Por
tanto, si el pensionista cuenta con rentas propias inferiores a 1.149,54
euros en el afio 2008, no vera reducida la cuantia de su pensién por tal
causa. Por otra parte si el pensionista contase con rentas propias supe-
riores a 1.149,54 euros en el afio 2008, sélo le sera reducida su pensién
por los ingresos que excedan de 1.149,54 euros. En definitiva, se permi-
te compatibilizar la pensién con unas rentas propias equivalentes al
25% del importe de la pension.

En el caso de personas que con anterioridad al inicio de una activi-
dad lucrativa vinieran percibiendo PNC de Invalidez, durante los cuatro
anos siguientes al inicio de la actividad, la suma de la cuantia de la pen-
sién de invalidez y de los ingresos obtenidos por la actividad desarrolla-
da no podran ser superiores, en computo anual, al importe, también en
computo anual, del Indicador Pablico de Renta de Efectos Multiples
(IPREM) vigente en cada momento.

En el afio 2008, el IPREM anual es de 6.202,80 euros vy, por tanto, 1,5
veces es igual a 9.304,2 euros. En caso de exceder de dicha cuantia, se
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minorara el importe de la pensién en el 50 por 100 del exceso sin que,
en ningdn caso, la suma de la pensioén y de los ingresos pueda superar
1,5 veces el IPREM!4,

5. Efectos econémicos de las pensiones

Sin perjuicio de lo indicado en los supuestos de revisién de grado,
con caracter general los efectos econémicos del reconocimiento del
derecho a las pensiones de invalidez, en su modalidad no contributiva,
se produciran a partir del dia primero del mes siguiente a aquél en que
se presente la solicitud.

6. Complemento para vivienda

La Ley 42/2006, de 28 de diciembre, de Presupuestos Generales del
Estado para el afio 2007, implant6, con efectos de 1 de enero de 2007,
un complemento de pensién, dirigido a aquellos pensionistas de jubila-
cién e invalidez de la Seguridad Social, en su modalidad no contributi-
va, que acrediten fehacientemente carecer de vivienda en propiedad y
residir, como residencia habitual, en una vivienda alquilada por propie-
tarios que no tengan con él relacién de parentesco hasta el tercer grado.
Igualmente, establece que en el caso de unidades familiares en las que
convivan varios perceptores de pensiones no contributivas, sélo podra
percibir el complemento el titular del contrato de alquiler, o de ser
varios, el primero de ellos.

El Real Decreto 1400/2007, de 29 de octubre, ha establecido normas
para el reconocimiento de dicho complemento, cuya cuantia esta
excluida del computo de rentas o ingresos a efectos de determinar el
mantenimiento del derecho a la pension.

Para el afio 2008, el importe de este complemento ha quedado fijado
en 357 euros, segin determina el articulo 41, dos, de la Ley 51/2007, de
26 de diciembre, de Presupuestos Generales del Estado para dicho afio.

7. Gestion y reconocimiento

La gestion y reconocimiento del derecho a percibir una pensién no
contributiva se realiza por las Comunidades Auténomas, ya que tienen

14 La cuantia del IPREM, para el ejercicio de 2008, ha sido fijada por la disposicién adicio-
nal 35.* de la Ley 51/2007, de 26 de diciembre, de Presupuestos Generales del Estado para el afio
2008, en la redaccién dada por el Real Decreto-ley 1/2008, de 18 de enero.
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transferidas las funciones y servicios del Instituto de Mayores y Servi-
cios Sociales (IMSERSO), excepto en las ciudades auténomas de Ceuta
y Melilla, en las que dicha gestién se realiza directamente por el IM-
SERSO.

Las pensiones no contributivas se financian con cargo al presupues-
to del Estado, mediante transferencias de crédito al de la Seguridad
Social.

La solicitud de pensién podra presentarse personalmente en las ofi-
cinas de los Servicios Sociales de las Comunidades Auténomas, del
IMSERSO o en cualquier otra de la Seguridad Social, en las que se faci-
litard el impreso correspondiente, o por correo.

Los pensionistas estan obligados a comunicar al Organismo que ges-
tiona su pensién las variaciones en su convivencia, estado civil, residen-
cia, recursos econémicos propios y/o familiares, y cuantas otras puedan
tener incidencia en la conservacién del derecho o en la cuantia de su
pensién. Asimismo, deben presentar anualmente declaracion de sus
rentas o ingresos y de los de su unidad familiar de convivencia en
impreso-formulario que a ese fin se le remita por el Organismo Gestor
de su pension.

A su vez, las Administraciones Publicas tienen el deber y el derecho
de establecer los mecanismos de control oportunos para evitar cual-
quier utilizacién indebida de las prestaciones sociales; controles que se
efectiian tanto con caricter previo al reconocimiento de la pensién
como con posterioridad periédica y anualmente.

El Registro de Prestaciones Sociales Publicas, cuya gestiéon tiene
encomendada el Instituto Nacional de la Seguridad Social, y en el que
se inscriben todas las pensiones publicas, incluida la PNC de Invalidez,
es un instrumento basico de la gestién publica de proteccién social al
posibilitar el seguimiento y control permanente del derecho a las pres-
taciones y sus percepciones.

El reconocimiento del derecho a la pensién dara lugar también a la
asistencia sanitaria de la Seguridad Social, previo reconocimiento del
derecho a la misma por el Instituto Nacional de la Seguridad Social, asi
como el acceso a los servicios sociales establecidos en el sistema para
los pensionistas.

8. Extincion del derecho a la pension de invalidez

El derecho a seguir percibiendo una pensién no contributiva de inva-
lidez se extingue cuando se deja de reunir alguno de los requisitos exi-
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gidos para su reconocimiento. No olvidemos que se trata de pensiones
en las que los requisitos no sélo deben cumplirse en el reconocimiento
inicial de las mismas, sino durante su percepcion, es decir, se trata de
pensiones que estan sujetas a permanente revisiéon de sus condiciones
de acceso, por lo que si, en cualquier momento, no se retnen las condi-
ciones establecidas (por ejemplo, por superar el limite de ingresos), se
pierde el derecho al percibo de la pensién.

No obstante, si posteriormente vuelven a reunirse los requisitos,
podria solicitarse de nuevo la pensién y, percibirla, en su caso, en tanto
se mantenga en todo momento el cumplimiento de los requisitos.

El derecho a la pensién de invalidez, en su modalidad no contributi-
va, se extinguird cuando en el beneficiario concurra alguna de las
siguientes circunstancias:

a) Pérdida de su condicién de residente o traslado de su residencia
fuera de territorio espafol por tiempo superior al limite estable-
cido.

b) Mejoria de la discapacidad o enfermedad crénica padecidas que
determine un grado inferior al 65 por 100.

c) Disponer de rentas o ingresos suficientes, que superen el limite de
acumulacién de recursos segin la unidad de convivencia.

d) Fallecimiento del beneficiario.

9. Denegacion de una pension de jubilacién o incapacidad
permanente, en modalidad contributiva

La disposicién adicional tercera del Real Decreto 357/1991, de 15 de
marzo, que desarrolla la Ley en materia de pensiones no contributivas,
establece que, cuando fuese formulada solicitud de pensién de jubila-
cién o incapacidad permanente, en sus modalidades contributivas, y la
misma fuera denegada, la correspondiente Entidad gestora cursara al
Organismo encargado del reconocimiento del derecho a las pensiones
no contributivas de la Seguridad Social copia de la solicitud y de la reso-
lucién denegatoria para que, en su caso, y previa conformidad del inte-
resado, tramite el oportuno expediente en orden al eventual otorga-
miento de una pensiéon no contributiva. De la citada remisién se dara
oportuna comunicacién al interesado.

En tales supuestos, y si se reconociera el derecho a una pension de
Seguridad Social, en modalidad no contributiva, la fecha de efectos eco-
némicos de la misma seré el dia 1 del mes siguiente a aquella que hubie-
ra correspondido a la pensién contributiva, siempre que el beneficiario
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cumpliese en dicha fecha los requisitos que condicionan la pensién no
contributiva.

A tal fin, se presumira afecto de una discapacidad igual al 65 por 100
a quien le haya sido reconocida, en la modalidad contributiva, una inca-
pacidad permanente en el grado de incapacidad permanente absoluta
para todo trabajo.

Cuando la calificacién en la modalidad contributiva hubiera sido la
de gran invalidez, se presumir4, a efectos de la modalidad no contribu-
tiva, que el interesado esta afecto de una discapacidad o enfermedad
crénica en un grado igual o superior al 75 por 100 y necesitado del con-
curso de una tercera persona para realizar los actos mas esenciales de
la vida.

V. PENSION DE ORFANDAD

Las pensiones de orfandad se enmarcan dentro de la modalidad con-
tributiva de las prestaciones de la Seguridad Social, ya que los causan-
tes (personas fallecidas) o eran trabajadores, o lo habian sido (habian
acreditado, al menos, 15 afios de cotizacién), o eran perceptores de sub-
sidios o, finalmente, eran pensionistas de jubilacién o de incapacidad
permanente, en modalidad contributiva. Pues bien, entre las prestacio-
nes que, en caso de muerte, se otorgan, se encuentran las pensiones de
orfandad.

La regulacion basica de las prestaciones por muerte y supervivencia
se encuentra recogida en los articulos 171 a 179 de la LGSS y en la
Orden de 13 de febrero de 1967, por la que se establecen normas para
la aplicacién y desarrollo de las prestaciones por muerte y superviven-
cia en el Régimen General de la Seguridad Social, si bien, existen nume-
rosas normas reglamentarias, reiteradamente modificadas, que afectan
a estas prestaciones.

1. Beneficiarios

Tienen derecho a las pensiones de orfandad:

¢ Los hijos del causante, cualquiera que sea la naturaleza legal de su
filiacion.

e Los hijos del cényuge sobreviviente aportados al matrimonio,
siempre que éste se hubiera celebrado dos afios antes del falleci-

miento del causante, hubieran convivido a sus expensas y ademas
no tengan derecho a otra pensién de la Seguridad Social, ni que-
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den familiares con obligacién y posibilidad de prestarles alimen-
tos, segtn la legislacién civil.

En la fecha del fallecimiento del causante, los hijos indicados en los
dos parrafos anteriores deben ser:

¢ Menores de 18 afios o mayores que tengan reducida su capacidad
de trabajo en un porcentaje valorado en grado de incapacidad per-
manente absoluta o gran invalidez. En este caso, dado que se tra-
ta de una incapacidad laboral, la valoracién corresponde efectuar-
la a los Equipos de Valoracién de Incapacidades (EVI), radicados
en el Instituto Nacional de la Seguridad Social.

® Menores de 22 anos, o de 24 afios si no sobreviviera ninguno de los
padres, en los casos en que los hijos no efectiien un trabajo lucra-
tivo por cuenta ajena o propia, o cuando, realiziandolo, los ingre-
sos que obtengan, en computo anual, no resulten superiores al 100
% del salario minimo interprofesional que se fije en cada momen-
to, también en computo anuall>.

En el caso de orfandad absoluta, si el huérfano estuviera cursando
estudios y cumpliera veinticuatro afios durante el transcurso del curso
escolar, la percepcion de la pensién de orfandad se mantendra hasta el
dia primero del mes siguiente del inicio del siguiente curso académico.

Si el huérfano presenta una discapacidad en un grado igual o supe-
rior al 33 por 100, podra ser beneficiario hasta los 24 afos, si no efec-
tha un trabajo o, cuando realizdndolo, los ingresos resulten inferiores
en computo anual a la cuantia vigente del SMI'6.

En todo caso, para tener derecho a la pension de orfandad, se exige
que el causante (padre o madre fallecidos) se encontrase en alta o en
situacién asimilada a la de alta en cualquier régimen del sistema de la
Seguridad Sociall’, o bien fuese pensionista de incapacidad permanen-
te o de jubilacién, en modalidad contributiva. Si el causante, a la fecha
del fallecimiento, no se encontraba en alta o en situacién asimilada a la
de alta, para tener derecho a la pensién de orfandad es necesario que
aquél hubiera completado un periodo minimo de cotizacién de quince
afios. (Articulo 175.1, en relacién con el 174.1 de la LGSS).

15 El Real Decreto 1763/2007, de 28 de diciembre, ha fijado en 8.400 euros la cuantia anual
del salario minimo interprofesional para 2008 (600 euros al mes).

16 Esta norma ha sido introducida por la Ley 40/2007, de 4 de diciembre.

17 La nueva redaccién del articulo 175.1 de la LGSS, dada por el articulo 5.Cinco de la Ley
40/2007, de 4 de diciembre, ha facilitado el acceso a las pensiones de orfandad, porque ha eli-
minado el requisito de cotizacién (500 dias en los tltimos 5 afios), cuando el causante fallezca
por enfermedad comun, encontrandose en alta o en situacién asimilada a la de alta. En los casos
de accidente, ya sean laborales, o no laborales en situacién de alta, tampoco se exige periodo de
cotizacion.
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2. Cuantia

La cuantia de la pension se calcula aplicando a la base reguladora del
causante el porcentaje correspondiente.

La base reguladora se calcula de la misma forma que en la pensién de
viudedad. Existen varias férmulas de cédlculo, dependiendo de la causa
del fallecimiento (enfermedad comun, accidente) o de la situacién de
activo o pensionista de la persona fallecida.

El porcentaje, en general, para cada hijo es el 20% de la base regula-
dora.

Limite de las prestaciones: si existen varios beneficiarios, la suma de
las cuantias de todas las pensiones por muerte y supervivencia no podra
rebasar el 100% de la base reguladora. No obstante, si a la viudedad le
corresponde un 70% de la base reguladora —si se retinen los requisitos
que mas adelante se indican- y concurre con dos o mas pensiones de
orfandad, el limite podra ser rebasado, hasta un maximo de un 118%,
ya que la pensién de viudedad mantendra un 70% y la suma de las pen-
siones de orfandad no podra superar el 48%!8. Si, por ejemplo, concu-
rre una viudedad (70%) y tres orfandades, a cada una de éstas corres-
pondera un 16 %, ya que: 70% + (16% x 3) = 118%.

Si el fallecimiento ha sido debido a accidente de trabajo o a enfermedad
profesional, se concede, ademaés, a cada huérfano una indemnizacién a
tanto alzado equivalente a una mensualidad de la base reguladora. En
caso de no existir cényuge o, desde 1-1-2008, pareja de hecho debida-
mente constituida, con derecho a indemnizacion, las seis mensualida-
des correspondientes a aquél se distribuiran entre los huérfanos.

Cuando se trate de pension de orfandad absoluta (si no queda cényu-
ge sobreviviente o pareja de hecho —desde 1-1-2008- o éstos fallecen dis-
frutando la pensién de viudedad o abandoné el domicilio), la pensién
de orfandad se incrementa con el porcentaje del 52%, de la viudedad. Si
existen varios huérfanos con derecho a pensién, el incremento se distri-
buira entre todos ellos a partes iguales.

Cuando concurran en un mismo beneficiario pensiones de orfandad
causadas por el padre y la madre, el incremento de la viudedad sélo sera
aplicable a la pensién originada por uno de los causantes. Las pensio-
nes originadas por cada uno de los causantes pueden alcanzar hasta el
100% de su respectiva base reguladora.

18 Asi lo dispone el ultimo parrafo del apartado 4 del articulo 179 de la LGSS, que ha sido
afiadido por el articulo 5.0cho.2 de la Ley 40/2007, de 4 de diciembre, de medidas en materia
de Seguridad Social.
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Complemento por minimos: en todo caso, los beneficiarios de orfan-
dad menores de 18 anos, con una discapacidad igual o superior al 65%,
tienen la garantia del complemento por minimos que cada afio estable-
ce la Ley de Presupuestos Generales del Estado y el correspondiente
Real Decreto de revalorizacion anual de las pensiones del sistema de la
Seguridad Social. En concreto, la cuantia minima mensual en el afio
2008 es de 334,82 euros (4.687,48 euros al afio)!°.

3. Abono
La pensién se abonara:

¢ Si el huérfano es menor de 18 afios, a quien lo tenga a su cargo, en
tanto cumpla con la obligacién de mantenerlo y educarlo, o a
quien tenga atribuida la guarda del menor, si éste se encuentra en
situacién de desamparo constatado por la entidad publica compe-
tente.

¢ Si el huérfano es mayor de 18 afios, se abonara directamente a
éste, salvo que haya sido declarado incapacitado judicialmente, en
cuyo caso se abonara a quien tenga atribuida su guarda.

Consideracion de renta exenta. La pension de orfandad esta exenta de
tributacién a efectos del Impuesto sobre la renta de las personas fisicas
(IRPF), en virtud de lo establecido en el articulo 7.h) de la Ley 35/2006,
de 28 de noviembre, del IRPF.

Violencia de género. Segun lo establecido en la disposicién adicional
primera de la Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de
Proteccién Integral contra la Violencia de Género, en la redaccién dada
por la disposicién adicional trigésima de la Ley 40/2007, de 4 de diciem-
bre, de medidas en materia de Seguridad Social: “quien fuera condenado,
por sentencia firme, por la comisién de un delito doloso de homicidio en
cualquiera de sus formas o de lesiones, perdera la condicién de beneficia-
rio de la pensién de viudedad que le corresponda dentro del sistema
publico de pensiones, cuando la victima de dichos delitos fuera la causan-
te de la pension, salvo que, en su caso, medie reconciliacion entre ellos.

En tales casos, la pensiéon de viudedad que hubiera debido recono-
cerse incrementara las pensiones de orfandad, si las hubiese”.

19 Tey 51/2007, de 26 de diciembre, (BOE de 27 de diciembre) de Presupuestos Generales
del Estado para el afio 2008 y Real Decreto 1764/2007, de 28 de diciembre (BOE de 29 de diciem-
bre), sobre revalorizacién de las pensiones del sistema de la Seguridad Social y de otras presta-
ciones sociales publicas para el ejercicio 2008.
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Por consiguiente, profundizando en la intensidad protectora de los
huérfanos, la Ley establece en estos casos el acrecimiento de las pensio-
nes de viudedad en favor de las de orfandad.

4. Compatibilidades / Incompatibilidades

La pensién de orfandad, hasta los 18 afios, es compatible con cual-
quier renta de trabajo del propio huérfano, asi como, en su caso, con la
pensién de viudedad que aquél perciba. No obstante, reconocido el
derecho a la pensién de orfandad o, en su caso, prolongado su disfrute,
aquél queda en suspenso cuando el huérfano beneficiario, mayor de 18
anos, realice un trabajo por cuenta ajena o propia, en virtud del cual
obtenga unos ingresos que, en cémputo anual, sean superiores al 100%
del salario minimo interprofesional que se fije en cada momento, tam-
bién en computo anual (8.400 euros, en el afio 2008).

Si el huérfano es menor de 18 afios o tiene reducida su capacidad de
trabajo en un porcentaje valorado en un grado de incapacidad perma-
nente absoluta o gran invalidez, la pensién se abonara con independen-
cia de la cuantia de los ingresos que obtenga derivados de su trabajo.

Los huérfanos, con derecho a pension de orfandad, que tengan redu-
cida su capacidad de trabajo en un porcentaje valorado en un grado de
incapacidad permanente absoluta o gran invalidez y perciban otra pen-
sién de la Seguridad Social en razén de la misma incapacidad, deberan
optar por una de ellas.

La pensién de orfandad, en los supuestos de huérfanos con 18 o mas
afos e incapacitados para todo trabajo, es compatible con la percepcién
de la asignacién econémica por hijo a cargo, mayor de 18 aflos y un gra-
do de discapacidad igual o superior al 65 por 100.

5. Extincién
La pensién de orfandad se extingue:

a) Por cumplir la edad minima fijada en cada caso (salvo que, en tal
momento, tuviera reducida su capacidad de trabajo en un porcen-
taje valorado en un grado de incapacidad permanente absoluta o
gran invalidez).

b) Por cesar en la incapacidad que le otorgaba el derecho a la pen-
sién.

¢) Por adopcién.
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d) Por contraer matrimonio, salvo que estuviera afectado por inca-
pacidad en uno de los grados antes indicados.

e) Por fallecimiento.

f) Por comprobarse que no falleci6 el trabajador desaparecido en
accidente.

6. Gestion

La gestién de las pensiones de orfandad corresponde al Instituto
Nacional de la Seguridad Social (INSS), con caracter general y al Insti-
tuto Social de la Marina (ISM), cuando se trate de trabajadores inclui-
dos en el campo de aplicacién del Régimen Especial del Mar.

VI. LAS PENSIONES ASISTENCIALES Y LOS SUBSIDIOS
DE LA LEY DE INTEGRACION SOCIAL DE MINUSVALIDOS

1. Pensiones asistenciales de jubilacion o invalidez

La disposicién adicional segunda, dos, de la Ley 51/2007, de Presu-
puestos Generales del Estado para el ano 2008, ha fijado en 149,86
euros la cuantia mensual para cada beneficiario que tenia reconocido
el derecho a una pensién asistencial por invalidez o jubilacién de las
reguladas por la Ley 45/1960, de 21 de julio, y el Real Decreto
2620/1981, de 24 de julio (antes del 23 de julio de 1992, fecha en la que
quedaron suprimidas por Real Decreto Ley 5/92 de 21-7 convalidado
por la Ley 28/92 de 24 de noviembre de 1992). Se abonan, ademas, dos
pagas extraordinarias del mismo importe en los meses de junio y di-
ciembre.

Seguin establece el segundo parrafo de la citada disposicion adicional
segunda, dos, de dicha Ley 51/2007, “las pensiones asistenciales seran
objeto de revisién periédica, a fin de comprobar que los beneficiarios
mantienen los requisitos exigidos para su reconocimiento y, en caso
contrario, declarar la extincién del derecho y exigir el reintegro de las
cantidades indebidamente percibidas...”.

Los actuales beneficiarios de pensiones asistenciales por invalidez y
jubilacién pueden optar a percibir una pensién de invalidez o jubilacién
de la Seguridad Social en su modalidad no contributiva, lo que supon-
dra la renuncia a la asistencial que vienen disfrutando. La solicitud para
pasar a cobrar la pensién no contributiva se puede presentar sin limite
de plazo.
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Las personas con discapacidad que tuvieran menos de 65 afos de
edad no necesitan acreditar el grado de discapacidad para acceder a la
pensién de invalidez no contributiva, por considerarse implicito en el
reconocimiento del derecho al cobro de la asistencial. El grado de dis-
capacidad presumido en el titular para este cambio no es vélido a otros
efectos. El cambio para recibir la pensién no contributiva surtira efec-
to el dia primero del mes siguiente a aquél en el que se presente la soli-
citud.

Las pensiones asistenciales son incompatibles con:
a) El subsidio de garantia de ingresos minimos (LISMI).

b) Las pensiones de invalidez y jubilacién de la Seguridad Social en
su modalidad no contributiva.

c) Las prestaciones familiares de la Seguridad Social que pudieran
corresponder a los padres o responsables de la persona con disca-
pacidad o a ella misma cuando fuera huérfana absoluta.

2. Los subsidios de la Ley de integracién social de minusvalidos

El sistema especial de prestaciones establecido en la Ley 13/1982, de
4 de abril, de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI), desarro-
llado en el Real Decreto 383/84, de 1 de febrero, por el que se establece
y regula el sistema especial de prestaciones sociales y econémicas pre-
visto en la LISMI, presenta un conjunto de prestaciones econémicas y
de prestaciones técnicas.

¢ Subsidio de Garantia de Ingresos Minimos (SGIM).
e Subsidio por Ayuda de Tercera Persona (SATP).

¢ Subsidio de Movilidad y Compensacién por Gastos de Transporte
(SMGT).

¢ Asistencia sanitaria y farmacéutica.

Estas prestaciones, de igual modo que las pensiones no contributivas
de invalidez, estan destinadas a la proteccién de las personas discapaci-
tadas que, por no desarrollar actividad laboral, no estan comprendidas
en el campo de aplicacién de la Seguridad Social.

Es una obligacién del Estado y de los poderes ptblicos garantizar la
prevencion, los cuidados médicos y psicolégicos, la rehabilitaciéon ade-
cuada y los recursos econémicos para facilitar una mayor realizacién
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personal e integracién laboral y social a las personas con discapacidad
fisica, intelectual o sensorial, proporcionando la tutela necesaria a las
personas que lo necesiten.

No obstante, hay que recordar que los Subsidios de Garantia de
Ingresos Minimos y por Ayuda de Tercera Persona quedaron suprimidos
por la Ley 26/1990 (actual Disposicién Transitoria Undécima del Real
Decreto Legislativo 1/1994, por el que se aprueba el Texto Refundido de
la Ley General de la Seguridad Social), manteniendo el derecho los
beneficiarios que los tenian reconocidos, en los términos y condiciones
previstos en la legislacién especifica que los regula. Pero, naturalmente,
no caben nuevos reconocimientos, sino que tnicamente pueden conti-
nuar percibiendo estos subsidios quienes ya los tuvieran reconocidos
antes de su supresion.

Es posible la opcién entre ser titular de estos subsidios o perceptor
de una pensién no contributiva de invalidez o de jubilacién o de la asig-
nacién econémica por hijo a cargo mayor de 18 afios, con una discapa-
cidad igual o superior al 65%, siempre que se retinan las condiciones
exigidas para acceder a estas prestaciones.

Podian ser beneficiarios de estos subsidios a extinguir los ciudada-
nos espanoles y nacionales de otros paises, con residencia legal en Espa-
fia que, en su dia, cumplieron los requisitos que para cada subsidio se
exigian, advirtiendo que estos subsidios son compatibles entre si e
incompatibles con otras prestaciones publicas, por ejemplo, las que se
acaban de mencionar.

Como se ha indicado, la disposicién transitoria undécima de la
LGSS se refiere a la pervivencia de los suprimidos subsidios econémi-
cos de la LISMI. Pues bien, por lo que se refiere al subsidio de garan-
tia de ingresos minimos, el apartado 3 de dicha disposicién, en la
redacciéon dada por la Ley 3/1997, de 24 de marzo, sobre recuperacién
automatica del subsidio de garantia de ingresos minimos, determina
que, en los supuestos de contratacién por cuenta ajena o estableci-
miento por cuenta propia de los beneficiarios del subsidio de garantia
de ingresos minimos, sera de aplicaciéon a los mismos, en cuanto a
recuperacion automaética del derecho al subsidio, lo dispuesto al efec-
to para los beneficiarios de la pensién de invalidez en su modalidad no
contributiva.

Asimismo, no se tendran en cuenta para el computo anual de sus ren-
tas, a los efectos previstos en su legislacién especifica aplicable, las que
hubieran percibido en virtud de su actividad laboral por cuenta ajena o
propia en el ejercicio econémico en que se produzca la extincién del
contrato o el cese de la actividad laboral.
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A) Subsidio de Movilidad y Compensacién por Gastos
de Transporte (SMGT)

El subsidio de movilidad y compensacién para gastos de transporte
sigue en vigor en todo caso y las personas con discapacidad que no lo
estuvieran percibiendo, si aspiran a disfrutar de este derecho y reunie-
ran las condiciones establecidas en la citada LISMI, pueden cursar la
correspondiente solicitud.

Este subsidio es compatible con otras prestaciones en los términos
que se indican y es el inico que se viene revalorizando anualmente. Los
requisitos exigidos para ser beneficiario del mismo son los siguientes:

¢ No estar comprendido en el campo de aplicacién del sistema de la
Seguridad Social por no desarrollar actividad laboral.

* No ser beneficiario o no tener derecho, por edad o por cualesquie-
ra otras circunstancias a prestacién o ayuda de analoga naturale-
za y finalidad y, en su caso, de igual o superior cuantia otorgada
por otro organismo publico.

¢ No superar el nivel de recursos econémicos personales y/o familia-
res del 70%, en computo anual, (4.341,96 euros, en el afio 2008), del
Indicador Publico de Renta de Efectos Multiples IPREM), vigente
en cada momento. En el supuesto de que el beneficiario tenga per-
sonas a su cargo o dependa de una unidad familiar dicho importe se
incrementara en un 10%, por cada miembro distinto del beneficia-
rio hasta el tope méaximo del 100% del citado indicador.

e Edad: Tener tres o mas anos.

¢ Discapacidad: Grado igual o superior al 33%.

¢ Grave dificultad para utilizar transportes colectivos.

¢ No encontrarse imposibilitado para desplazarse fuera de casa.

e Sj esta interno en un Centro, salir al menos diez fines de semana
al ano.

B) Cuantias

Las cuantias de estos subsidios, salvo la de movilidad y gastos de
transporte, han permanecido inalterables desde la implantacién de las
pensiones no contributivas y de las asignaciones familiares econémicas
por hijos mayores de 18 afos y discapacitados.

Durante el afio 2008, las cuantias son las siguientes:
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Subsidio Cuantia anual Cuantia mensual

SGIM 2.098,04 euros 149,86 euros (14 pagas)
SATP 818,30 euros 58,45 euros (14 pagas)
SMGT 673,68 euros 56,14 euros (12 pagas)

C) Vigencia de las prestaciones y obligaciones
de los beneficiarios

El uso adecuado de los recursos publicos debe quedar garantizado,
por ello los beneficiarios estan obligados a:

Observar las prescripciones de los facultativos sanitarios, asi como
las medidas rehabilitadoras que se establezcan y cooperar a la
mayor eficacia de las mismas.

Aplicar las prestaciones econémicas a la finalidad para la que
hayan sido otorgadas.

No rechazar una oferta de empleo adecuada.

Comunicar, en el plazo maximo de quince dias desde que se pro-
duzcan, las modificaciones sobrevenidas en su situacién que
pudieran tener repercusiones en relaciéon con el derecho a las
prestaciones o con el contenido de las mismas y, en general, pro-
porcionar cuanta informacién les sea requerida a efectos de las
prestaciones.

Presentar anualmente declaracién de sus rentas o ingresos y de los
de su unidad familiar de convivencia en impreso-formulario que a
ese fin se le remita por el Organismo Gestor de sus subsidios.

Los importes que resulten indebidamente percibidos por el incum-
plimiento de las citadas obligaciones tienen que ser devueltos por
sus perceptores.

A su vez, las Administraciones Publicas tienen el deber y el derecho
de establecer los mecanismos de control oportunos para evitar cual-
quier utilizacién indebida de las prestaciones sociales; controles que se
efectiian tanto con carécter previo al reconocimiento como con poste-
rioridad periédica y anualmente.

El Registro de Prestaciones Sociales Publicas en el que se inscriben
todas las pensiones publicas, incluidos estos subsidios, es un instru-
mento basico de la gestién publica de proteccion social al posibilitar el



APOYOS ECONOMICOS A LA DISCAPACIDAD: PENSIONES Y PRESTACIONES... 1547

seguimiento y control permanente del derecho a las prestaciones y sus
perceptores2?,

El derecho a seguir percibiendo los subsidios se extingue cuando se
deja de reunir alguno de los requisitos exigidos para su reconocimien-
to, asi como por el incumplimiento de las obligaciones citadas.

D) Asistencia sanitaria y prestacion farmacéutica

En el ambito de la LISMI y el Real Decreto 383/1984, para acceder a
estas prestaciones es necesario:

¢ No estar comprendido en el campo de aplicacién del sistema de la
Seguridad Social por no desarrollar actividad laboral.

* No tener derecho como titular o beneficiario a estas prestaciones
del sistema de Seguridad Social.

¢ Estar afectado por una discapacidad en un grado igual o superior
al 33%.

VII. OTRAS MANIFESTACIONES DE LA PROTECCION SOCIAL
EN RELACION CON LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La proteccién a las personas con discapacidad tiene su reflejo tam-
bién en otras prestaciones de las Seguridad Social. Entre las mas signi-
ficativas, se pueden senalar las siguientes:

1. Pensiones de viudedad

Merecen destacarse, al menos, tres aspectos en los que la norma hace
referencia a las personas discapacitadas. En los dos primeros casos, la
existencia de una discapacidad implica la posibilidad de percibir mayo-
res cuantias en la pensién de viudedad y, en el tercero, la discapacidad
puede ser determinante para continuar percibiendo la pensién, impi-
diendo que se extinga.

A) Porcentaje del 70%.— La cuantia de la pensién de la viudedad con-
siste, en general, en un 52% de la base reguladora del causante (férmu-
la de céalculo de la pensién). Sin embargo, en ocasiones, este porcentaje

20 El Real Decreto 397/1996, de 1 de marzo, regula el Registro de Prestaciones Sociales
Publicas y ha sido desarrollado por la Orden y de 9 de enero de 1997.
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puede alcanzar un 70% si se retinen tres requisitos: a) que el pensionis-
ta tenga cargas familiares; b) que la pension de viudedad constituya la
principal o dnica fuente de ingresos y c) que los rendimientos anuales
del pensionista por todos los conceptos no superen una determinada
cantidad al afio (en el 2008, concretamente 15.380,85 euros).

Pues bien, una de las condiciones exigidas para determinar la exis-
tencia de cargas familiares es la convivencia del pensionista de viude-
dad con hijos menores de 26 afios o mayores incapacitados, o menores
acogidos. Y, a estos efectos, se considera que existe discapacidad cuan-
do ésta sea igual o superior al 33%.

En consecuencia, cumpliéndose los requisitos, los beneficiarios de la
pensién de viudedad percibiran sobre la base reguladora que correspon-
da el porcentaje méas beneficioso del 70%, en lugar del 52%.

B) Complemento por minimos.— Los titulares de pensiones de viude-
dad que tengan una discapacidad en grado igual o superior al 65% tie-
nen la garantia del complemento por minimos que cada ano establece
la Ley de Presupuestos Generales del Estado y el correspondiente Real
Decreto de revalorizacién anual de las pensiones del sistema de la Segu-
ridad Social. En concreto, la cuantia minima mensual en el afio 2008 es
de 528,55 (7.399,70 euros al afo).

C) Mantenimiento de la pension.— Las pensiones de viudedad se
extinguen, en general, por contraer nuevo matrimonio. Sin embargo, se
puede mantener el percibo de la pension de viudedad, aunque el pensio-
nista contraiga nuevo matrimonio, si la pension es la principal fuente
de ingresos, si el matrimonio no tiene ingresos superiores a dos veces el
salario minimo interprofesional y si quien contrae matrimonio es
mayor de 61 afios o, siendo menor de esa edad, tiene reconocida una
pensién de incapacidad permanente absoluta o de gran invalidez o acre-
dita una discapacidad en grado superior al 65%.

2. Pensiones de jubilacién

Debido al mayor esfuerzo y la penosidad que ocasiona para un tra-
bajador discapacitado la realizacién de una actividad profesional, la Ley
General de la Seguridad Social determina que la edad minima de 65
anos para la jubilacién, puede ser reducida, aplicando unos determina-
dos coeficientes, en el caso de personas con discapacidad en un grado
igual o superior al 65%.

La edad se reduce en un periodo equivalente al que resulte de aplicar
al tiempo efectivamente trabajado los coeficientes de 0,25, para un gra-
do de discapacidad igual o superior al 65%, y de 0,50 para un grado
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igual o superior al 65% y se acredite necesidad del concurso de otra per-
sona para la realizacién de los actos esenciales de la vida ordinaria.

El tiempo en que resulta rebajada la edad de jubilacién se computa,
ademads, como cotizado para determinar el porcentaje aplicable para
calcular el importe de la pensién de jubilacién. Es decir, si una persona
ha trabajado, por ejemplo, diez afios con una discapacidad del 65%, se
le bonificaria con dos afios y medio (10 x 0,25 = 2,5) y podria acceder a
la jubilacién a los 62,5 afios de edad (65 - 2,5 = 62,5) y, para calcular el
porcentaje que corresponde a la base reguladora de su pensién, se afa-
dirian esos 2,5 afios a los que tuviere cotizados a lo largo de su vida
laboral (si ha cotizado 23,7 afios, a ellos se afiadirfan otros 2,5, resultan-
do 26,2 afios en total).

La Ley de Medidas en materia de Seguridad Social establece que la
edad minima de 65 afios para la jubilacion podra ser reducida también
en el caso de personas con un grado de discapacidad igual o superior al
45%, siempre que se trate de discapacidades reglamentariamente deter-
minadas en los que concurran evidencias que determinan de forma
generalizada y apreciable una reduccion de la esperanza de vida de esas
personas. En este caso, por tanto, mientras no se produzca el desarro-
llo reglamentario, la norma estara pendiente de aplicacién.

En cualquier caso, la aplicacién de los coeficientes reductores de la
edad, nunca daran ocasién a que el interesado pueda acceder a la pen-
sién de jubilacién con una edad inferior a la de 52 afios.

3. Derechos laborales y prestaciones familiares, en modalidad
contributiva, por cuidado de familiares con discapacidad

En ocasiones, la proteccién del ordenamiento juridico no recae
directamente sobre las personas con discapacidad, sino en sus familia-
res, como es el caso de los periodos de excedencias por cuidado de hijos,
o de familiares con discapacidad, o el de reduccién de jornada por el
mismo motivo (Articulos 46.3 y 37.5, respectivamente, del Estatuto de
los Trabajadores)?!. Ademas, a estos derechos estrictamente laborales se
une la proteccién de Seguridad Social, en forma de prestacién familiar
que consiste en considerar como efectivamente cotizados tales periodos

21 En la redaccién dada por la disposicién adicional décimo primera, nueve y cinco, respec-
tivamente, de la Ley Orgéanica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y
hombres. Tratdndose de funcionarios de carrera, el articulo 89.4 de la Ley 7/2007, de 12 de abril,
del Estatuto Béasico del Empleado Publico, (en vigor desde el 13-5-2007), se refiere a la modali-
dad de “Excedencia por cuidado de familiares” en términos algo distintos al Estatuto de los Tra-
bajadores.
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o en completar las cotizaciones parcialmente realizadas (Articulo 180
de la LGSS)?2.

Todo ello tiene como objetivo, por un lado, conciliar la vida familiar
y laboral y, por otro, que el trabajador que se acoja a tales derechos
laborales no interrumpa su carrera de aseguramiento o de cotizaciones
a la Seguridad Social, evitandole repercusiones negativas en sus futuras
prestaciones.

A) Excedencia por cuidado de hijos o familiares

Seguin dispone el articulo 46.3 del Estatuto de los Trabajadores, los
trabajadores tendran derecho a un periodo de excedencia de duracién
no superior a tres afnos para atender al cuidado de cada hijo, tanto cuan-
do lo sea por naturaleza, como por adopcién, o en los supuestos de aco-
gimiento, tanto permanente como preadoptivo, aunque éstos sean pro-
visionales, a contar desde la fecha de nacimiento o, en su caso, de la
resolucién judicial o administrativa.

También tendran derecho a un periodo de excedencia, de duracién
no superior a dos afios, salvo que se establezca una duracién mayor por
negociacioén colectiva, los trabajadores para atender al cuidado de un
familiar hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad, que por
razones de edad, accidente, enfermedad o discapacidad no pueda valer-
se por si mismo, y no desempene actividad retribuida.

Esta excedencia, cuyo periodo de duracién podra disfrutarse de for-
ma fraccionada, constituye un derecho individual de los trabajadores,
hombres o mujeres. No obstante, si dos 0 més trabajadores de la misma
empresa generasen este derecho por el mismo sujeto causante, el
empresario podra limitar su ejercicio simultaneo por razones justifica-
das de funcionamiento de la empresa.

Cuando un nuevo sujeto causante diera derecho a un nuevo periodo
de excedencia, el inicio de la misma dara fin al que, en su caso, se vinie-
ra disfrutando.

El periodo en que el trabajador permanezca en situacion de exceden-
cia sera computable a efectos de antigiiedad y el trabajador tendra dere-
cho a la asistencia a cursos de formacion profesional, a cuya partici-
pacién deberda ser convocado por el empresario, especialmente con
ocasién de su reincorporacién. Durante el primer afio tendra derecho a

22 En la redaccién dada por la disposicién adicional decimoctava, doce, de la Ley Orgénica
3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hombres.
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la reserva de su puesto de trabajo. Transcurrido dicho plazo, la reserva
quedara referida a un puesto de trabajo del mismo grupo profesional o
categoria equivalente.

No obstante, cuando el trabajador forme parte de una familia que
tenga reconocida oficialmente la condicién de familia numerosa, la
reserva de su puesto de trabajo se extendera hasta un méaximo de 15
meses cuando se trate de una familia numerosa de categoria general, y
hasta un maximo de 18 meses si se trata de categoria especial.

B) Reduccion de jornada de trabajo

En virtud de lo establecido en el articulo 37.5 del Estatuto de los Tra-
bajadores, quien por razones de guarda legal tenga a su cuidado direc-
to algiin menor de ocho afnos o una persona con discapacidad fisica, psi-
quica o sensorial, que no desemperfie una actividad retribuida, tendra
derecho a una reduccién de la jornada de trabajo, con la disminucién
proporcional del salario entre, al menos, un octavo y un maximo de la
mitad de la duracién de aquélla.

Tendra el mismo derecho quien precise encargarse del cuidado direc-
to de un familiar hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad,
que por razones de edad, accidente o enfermedad no pueda valerse por
si mismo, y que no desemperie actividad retribuida.

La reduccién de jornada constituye un derecho individual de los tra-
bajadores, hombres o mujeres. No obstante, si dos o mas trabajadores
de la misma empresa generasen este derecho por el mismo sujeto cau-
sante, el empresario podra limitar su ejercicio simultdneo por razones
justificadas de funcionamiento de la empresa.

C) Prestacion familiar, en modalidad contributiva

Segun establece el articulo 180 de la LGSS, los dos primeros afos del
periodo de excedencia que los trabajadores, de acuerdo con el articulo
46.3 de la Ley del Estatuto de los Trabajadores, disfruten en razén del cui-
dado de cada hijo o menor acogido, en los supuestos de acogimiento fami-
liar permanente o preadoptivo, aunque éstos sean provisionales, tendran
la consideracién de periodo de cotizacién efectiva a efectos de las corres-
pondientes prestaciones de la Seguridad Social por jubilacién, incapaci-
dad permanente, muerte y supervivencia, maternidad y paternidad.

El periodo de cotizacién efectiva tendra una duracién de 30 meses si
la unidad familiar de la que forma parte el menor en razén de cuyo cui-
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dado se solicita la excedencia, tiene la consideraciéon de familia numero-
sa de categoria general, o de 36 meses, si tiene la de categoria especial.

De igual modo, se considerara efectivamente cotizado a los efectos
de las prestaciones indicadas, el primer afio del periodo de excedencia
que los trabajadores disfruten, de acuerdo con el articulo 46.3 de la Ley
del Estatuto de los Trabajadores, en razén del cuidado de otros familia-
res, hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad, que, por
razones de edad, accidente, enfermedad o discapacidad, no puedan
valerse por si mismos, y no desempenen una actividad retribuida.

Las cotizaciones realizadas durante los dos primeros anos del perio-
do de reduccién de jornada por cuidado de menor previsto en el articu-
lo 37.5 de la Ley del Estatuto de los Trabajadores, se computaran incre-
mentadas hasta el 100 por 100 de la cuantia que hubiera correspondido
si se hubiera mantenido sin dicha reduccién la jornada de trabajo, a
efectos de las prestaciones antes seflaladas. Dicho incremento vendra
exclusivamente referido al primer afo en el resto de supuestos de reduc-
cién de jornada contemplados en el mencionado articulo.

Cuando las situaciones de excedencia antes sefialadas hubieran esta-
do precedidas por una reduccién de jornada en los términos previstos
en el articulo 37.5 de la Ley del Estatuto de los Trabajadores, a efectos
de la consideracién como cotizados de los periodos de excedencia que
correspondan, las cotizaciones realizadas durante la reduccién de jor-
nada se computaran incrementadas hasta el 100 por 100 de la cuantia
que hubiera correspondido si se hubiera mantenido sin dicha reduccién
la jornada de trabajo.

4. Apoyo a las familias de las personas con discapacidad

La disposicion adicional undécima de la Ley 40/2007, de 4 de diciem-
bre, de Medidas en materia de Seguridad Social contiene el compromi-
so de que el Gobierno presentara en el Congreso de los Diputados, en el
plazo de un afo, un estudio que analice globalmente las diferentes posi-
bilidades para las familias de las personas en situacién de discapacidad
(patrimonio protegido, prevision social complementaria, convenio espe-
cial con la Administracién de la Seguridad Social y beneficios fiscales)
a fin de garantizar una renta suficiente para las personas discapacitadas
que, por la naturaleza o gravedad de sus afecciones, no puedan realizar
a lo largo de su vida una actividad profesional y se encuentren despro-
vistas de apoyo familiar.
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ANEXO I

CUANTIAS MINIMAS EN EL ANO 2008 DE LAS PRESTACIONES ECONOMICAS
PUBLICAS QUE AFECTAN A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (EN EUROS)

CLASES DE PRESTACIONES Pagas  Cuantia  Cuantia
al ario  mensual anual
PENSIONES Pensiones asistenciales (FAS) invalidez
ASISTENCIALES (18 a 64 afios) o jubilacion. A extinguir. 14 149,86  2.098,04
SUBSIDIOS DE Subsidio de garantia de ingresos minimos
LA LEY DE (LISMI) —18 o0 mas anos—. Discapacidad
INTEGRACION igual o mayor al 65 %. A extinguir. 14 149,86  2.098,04
SOCIAL Ayuda a tercera persona (LISMI).
DE A extinguir. 14 58,45 818,30
MINUSVALIDOS  Ayuda de movilidad y transporte (LISMI) 12 56,14 673,68
PENSIONES NO  Discapacidad igual o superior al 65% 14 328,44 4.598,16
CONTRIBUTIV. Discapacidad igual o mayor al 75% y
DE INVALID. (1) necesita concurso de otra persona. 14 492,66 6.897,24
PENSIONES Pensién de orfandad simple (minimo) 14 170,02 2.380,28
DE Pensién orfandad absoluta (2) 14 563,04 7.882,56
ORFANDAD Orfandad, menor de 18 afios y
discapacidad igual o superior al 65% 14 334,82 4.687,48
Asignacién familiar por hijos o menores
a cargo con discapacidad igual o
mayor al 33% (hasta los 18 afios) 12 83,33 1.000,00
Asignacién familiar por hijos a cargo
PRESTACIONES con discapacidad igual o mayor al 65%),
FAMILIARES a partir de 18 afos 12 328,44 3.941,28
Asignacién familiar por hijos a cargo
con discapacidad igual o mayor al 75%),
y precisa concurso de otra persona,
a partir de los 18 afnos 12 492,66 5.911,92
VIUDEDAD Viudedad, con discapacidad igual o
superior al 65% 14 528,55 7.399,70
PRESTACION 2.500 euros 1.000 euros
DE PAGO UNICO  Por cada hijo nacido o adoptado En caso de familias numerosas,
POR NACIMIENTO (en caso de no tener derecho monoparentales y en caso de
O ADOPCION ala deduccion de esta cuantia madres discapacitadas
DE HIJO en el IRPF)

(1) Complemento de Pensiéon No Contributiva: 357 euros anuales para pensionistas que

carezcan de vivienda en propiedad y residan en vivienda alquilada.

(2) En la orfandad absoluta, si son méas de un beneficiario (N), el minimo por beneficiario
sera, en cuantia anual: 2.380,28 euros + 5.502,28 euros : N, y en cuantia mensual 170,02 euros
+ 393,02 euros : N.
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ANEXO II

CUADRO DE CUANTIAS MINIMAS EN EL ANO 2008 DE LAS PENSIONES
DE INCAPACIDAD PERMANENTE (MODALIDAD CONTRIBUTIVA) (EN EUROS)

TITULARES
PENSIONES DE Con cényuge a cargo Sin cényuge a cargo
INCAPACIDAD PERMANENTE Cuantia Cuantia Cuantia Cuantia
anual mensual anual mensual
— Gran invalidez con incremento
del 50% (1) 13.833,82 988,13 11.099,62 792,83
— Absoluta 9.222,50 658,75 7.399,70 528,55
— Total: Titular con 65 afios 9.222,50 658,75 7.399,70 528,55
— Total: “Cualificada” con edad entre
60 y 65 afios 8.619,24 615,66 6.895,00 492,50
— Total “Cualificada”, con edad entre
55y 59 afios (2) (2) (2) (2)
— Parcial del régimen de accidentes de
trabajo: Titular con 65 afios 9.222,50 658,75 7.399,70 528,55

(1) Desde 1-1-2008, se ha modificado la forma de cédlculo del importe del complemento de
gran invalidez, desvinculdndolo en parte del importe de la pensién, de tal modo que sera equi-
valente al resultado de sumar el 45 por 100 de la base minima de cotizacién vigente en el
momento del hecho causante y el 30 por 100 de la ultima base de cotizacién del trabajador
correspondiente a la contingencia de la que derive la situacién de incapacidad permanente.

Pero, ademas, en ningun caso este complemento podra tener un importe inferior al 45 por
100 de la pensién percibida —sin el complemento- por el trabajador.

(2) La disposicién adicional primera de la Ley 40/2007, de 4 de diciembre, prevé el estable-
cimiento de un importe minimo que se recogerd, en su caso, en las futuras Leyes de Presupues-
tos anuales (complemento por minimos), para las pensiones de IPT cualificada (incremento del
20%), cuando los beneficiarios tengan una edad inferior a 60 afios. Esta prevision no se ha reco-
gido en la Ley de Presupuestos Generales para el afio 2008.
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I. DESARROLLO NORMATIVO DE LA LEY

La ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en situacién de Dependencia ha
supuesto la concrecién de un amplio debate sobre el modelo de bienes-
tar social en el Estado Espafiol. Se apuesta por un sistema, suficiente-
mente consolidado, que deja a un lado los modelos asistenciales para ir
fortaleciendo un sistema de protecciéon basado fundamentalmente en el
afianzamiento de los derechos. El modelo opta por la creacién de un
derecho subjetivo de ciudadania que ofrece a los espafioles, en determi-
nado estado de dependencia, unos servicios y unas prestaciones econé-
micas. La puesta en marcha de esta ley no hace sino fortalecer de mane-
ra clara el cuarto pilar de bienestar social, que no es otro que el de los
servicios sociales.

Estamos en pleno proceso de puesta en marcha de la Ley y como
todo proceso, éste, el de la puesta en marcha de la Ley, tampoco es aje-
no a multiples observaciones de todo tipo que iran culminando en un
progresivo perfeccionamiento de la implantacién del Sistema de Auto-
nomia y Atencién a la Dependencia (SAAD). Como todo proceso exige
un tiempo para que los logros puedan ser ostensibles y el establecimien-
to del mismo pueda ser considerado exitoso.

La entrada en vigor de la Ley se produce el dia uno de enero de 2007
y a partir de esa fecha se empiezan a cerrar plazos para la efectiva pues-
ta en marcha de la propia Ley.

El Consejo Territorial de la Dependencia, principal 6érgano de coordi-
nacion de la Ley, formado por representantes de la Administracién Gene-
ral del Estado y de las Comunidades Auténomas y presidido por el
Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales, establece con fecha 22 de enero
un plazo de tres meses para la efectiva puesta en marcha de Ley. De la
anterior medida se desprende que el 22 de abril, la Administracién Auto-
némica tendria que empezar a atender a los ciudadanos que demandan,
en principio, ser valorados como dependientes, para obtener después los
beneficios de la Ley. En esa fecha las Comunidades Auténomas empie-
zan a ponerse en marcha a efectos de implantar la Ley.

Pero para cumplir la medida acordada por el Consejo Territorial de
la Dependencia es preciso hacer al menos un desarrollo minimo de la
Ley, que sera posteriormente complementado por otras disposiciones a
nivel Estatal o a nivel Autonémico. Estas son las normas objeto de esta
capitulo, que veremos a continuacién de forma abreviada, dado que el
objeto de esta obra no requiere un desarrollo exhaustivo.

Se pretende en este capitulo y una vez analizada pormenorizadamen-
te la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, en el primer tomo de esta Guia de
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los Derechos de las Personas con discapacidad, analizar someramen-
te qué normas han sido desarrolladas para la puesta en marcha de la
Ley, analizando lo mas significativo de esas normas y poner de relieve
cémo esta siendo, desde el punto de vista practico, la efectiva puesta
en marcha de la Ley, tomando como referencia una Comunidad Auté-
noma.

De acuerdo a la normativa, que ha sido publicada, de desarrollo de la
Ley 39/2006, se pueden destacar los siguientes puntos, que suponen un
compendio de lo publicado y que no trata de ser un analisis separado y
detallado de las diferentes normas:

1. El Baremo Estatal del Sistema de Dependencia

El 20 de abril de 2007 se publica el baremo de valoracién de la situa-
cién de dependencia. La disposicién final quinta de la Ley habilitaba al
Gobierno para aprobar un baremo que determinara los grados y niveles
a que hace referencia la Ley 39/2006 en sus articulos 26 y 27.

El baremo que venia siendo objeto de estudio pormenorizado desde
bastantes meses atrds y que habia sido probado en aplicaciones practi-
cas para evaluar su eficacia y su ajuste a la realidad, se basa en criterios
objetivos que determinan la autonomia de las personas, partiendo de la
posibilidad o no de realizar tareas elementales de la vida diaria, asi
como la necesidad de apoyo y supervisién para las actividades bésicas
de la vida diaria en relacién con las personas con discapacidad intelec-
tual o enfermedad mental.

El Real Decreto 504/2007 de 20 de abril aprueba en su tnico articu-
lo el baremo de valoracién de los grados y niveles de dependencia (BVD,
Baremo de valoracion de la Dependencia) y la escala de valoracién espe-
cial (EVE) para menores de tres afios que figura como anexos Iy II del
Real Decreto.

El baremo tiene en cuenta las siguientes actividades y capacidades
para determinar el grado y nivel de dependencia: Comer y beber, regu-
lacién de la miccién y defecacion, lavarse, otros cuidados personales,
vestirse, mantenimiento de la salud, transferencias corporales, despla-
zarse dentro del hogar, desplazarse fuera del hogar y tomar decisiones.

El solicitante recibira hasta 100 puntos, que le definirdn como perso-
na dependiente de grado III (gran dependencia) (entre 75 y 100 puntos),
de grado II (dependencia severa) (entre 50 y 74 puntos) y de grado 1
(dependencia moderada) (entre 25 y 49 puntos). Cada grado, a su vez,
estara dividido en dos niveles.
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Existe también un baremo especial para menores de tres afios (EVE,
Escala de Valoracién Especial). Se incluye un instrumento de valora-
cién especifico para los menores de tres aflos, que compara el nivel de
capacidad o autonomia del menor en relacién con el habitual que tiene
una persona sin dependencia de la misma edad. En esta situacién no se
determinan grados ni niveles, se formalizan prototipos de seguimiento
de la valoracién en cortos periodos de tiempo.

Dentro del Baremo de las situaciones de dependencia se tendra espe-
cial cuidado en la valoracién de las necesidades de apoyo y en la toma
de decisiones, especialmente aplicables a personas en situacién de dis-
capacidad intelectual o enfermedad mental o con deficiencia en la capa-
cidad perceptivo-cognitiva. En este tipo de situaciones, la forma y el
modo de tomar decisiones se analizan de manera especial, ya que en
muchas ocasiones se podran realizar actividades basicas de la vida dia-
ria, pero no de forma razonable, ni se podran tomar decisiones que sean
producto de un razonamiento correcto y normalizado.

2. Sobre el nivel minimo de atencién, garantizado
por la Administraciéon General del Estado

El Real Decreto 614/2007, de 11 de mayo sobre el nivel minimo de
proteccion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
establece la regulacion de ese nivel minimo de proteccién que de acuer-
do a la Ley, el Estado garantizara siempre.

El nivel minimo fijado en el Real Decreto de referencia es para el
ejercicio econémico del afio en curso y se pagard a las Comunidades
Auténomas en razén del namero de personas dependientes que tengan.
Cada ano habra de determinarse ese nivel minimo. Recientemente aca-
ba de aprobarse el correspondiente al ano 2008.

A titulo de ejemplo y en referencia al ano, 2007, el Real Decreto esta-
blece para el nivel 2 del grado 111, la cantidad de 250 euros como nivel
minimo garantizado. Tras el convenio que se formaliza con las Comuni-
dades Auténomas, e incorporando el nivel acordado o de convenio, se
llegara a la cantidad de 1.014 euros/mes, después de sumar lo que ponen
las Comunidades Auténomas. Esta cantidad total est4 financiada a par-
tes iguales por las Comunidades Auténomas y la Administracién Gene-
ral del Estado.

El Real Decreto 179/2008 de 8 de febrero que modifica un Real
Decreto de 11 de enero del presente afio, determina el nivel minimo
para este ejercicio econdémico, e incorpora el nivel minimo para la
dependencia severa (Grado II) en el nivel 2.
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3. La Seguridad Social de los cuidadores de personas en situa-
cion de dependencia

El Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo, regula la Seguridad Social
de los cuidadores de las personas en situacién de dependencia. Previa-
mente determina quienes pueden ser cuidadores no profesionales, y
dice que podran serlo los que cuiden a una persona dependiente y sean
su cényuge o pariente por consanguinidad, afinidad o adopcién, hasta
el tercer grado de parentesco. El Real Decreto admite, no obstante, algu-
nas excepciones, respecto a personas que pueden ser consideradas cui-
dadores no profesionales y que no retinen los requisitos enumerados
anteriormente, pero se desecha en la norma la posibilidad de que cual-
quier persona pueda ser considerada cuidador informal.

La norma indica que los cuidadores informales quedaran incluidos
en el Régimen General de la Seguridad Social y en situacién asimilada
al alta y que las cotizaciones a la Seguridad Social seran asumidas
directamente por convenio con la Tesoreria General de la Seguridad
Social por la Administracién General del Estado.

4. El Sistema de Informacién del Sistema para la Autonomia
y Atencidn a la Dependencia

Por Orden Ministerial 1459/2007 de 25 de mayo se crea el Sistema de
Informacién para la Autonomia Personal y Atencién a la Dependencia,
que garantiza la disponibilidad de la informacién y la comunicacién
reciproca entre las Administraciones Publicas, asi como la compatibili-
dad de los distintos sistemas (articulo primero de la citada Orden Minis-
terial).

Este servicio (el SISAAD) sera accesible para todos los ciudadanos y
dara informacién de caracter general y particular de los beneficiarios,
si bien a esta ultima informacién tendran acceso los beneficiarios con
las condiciones de seguridad adecuadas.

La norma establece asimismo la creacién de un fichero de datos de
caracter personal, de acuerdo a la Ley Organica 15/1999, de 13 de
diciembre, que servird para gestionar las prestaciones sociales asocia-
das al Sistema.
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5. Marco de cooperacion interadministrativa y criterios
de reparto de créditos para el nivel acordado

El Articulo 10 de la Ley determina que en el seno del Consejo Terri-
torial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, la
Administracién General del Estado y las Comunidades Auténomas
acordaran el marco de cooperacién interadministrativa, que se desarro-
llara mediante los correspondientes convenios entre la Administracion
General del Estado y las diferentes Comunidades Auténomas.

Los criterios actuales de reparto establecidos en el anterior ejercicio
econémico de 2007 han sido los siguientes: poblaciéon dependiente, dis-
persion, insularidad, emigrantes retornados y renta per céapita de los
hogares. Estos criterios tienen unos indices de ponderacién, que una
vez aplicados determinan la cantidad que corresponde al convenio con
cada una de las Comunidades Auténomas.

6. Las intensidades de proteccion y las cuantias
de las prestaciones econémicas

El Gobierno mediante Real Decreto, y de acuerdo al articulo 10.3 de
la Ley aprobd la intensidad de los servicios y la compatibilidad o incom-
patibilidad de los mismos. Asimismo y de acuerdo al articulo 20 de la
Ley se aprueban las cuantias de las prestaciones econémicas. Esto es lo
que recoge en su articulado el Real Decreto 727/2007 de 8 de junio para
2007. Estas cantidades han sido fijadas para el afno 2008 en el Real
Decreto 7/2008 de 11 de enero.

Los servicios y las prestaciones econémicas, objeto de este Real De-
creto, para los grados 11 y I1I, que establece la ley, son los siguientes: En
relacién con los servicios, el servicio de teleastistencia, la Atencién
domiciliaria, los centros de dia y de noche y la atencién residencial. En
relacion con las prestaciones econémicas, prestaciones econémicas en
el entorno familiar, prestaciones econémicas vinculadas, en los supues-
tos previstos en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre y para el grado III,
prestaciones econémicas de asistencia personal. En el grado II, nivel 2
se determinan las cuantias para la prestaciéon econémica vinculada al
servicio y para los cuidados en el entorno familiar, desapareciendo la de
asistencia personal en este grado y nivel.

Este Real Decreto dedica especial atencién a los servicios de preven-
cién de las situaciones de dependencia y especifica que seran las Comu-
nidades Auténomas las que formulen y establezcan estos planes y deter-
minen las intensidades de los servicios de prevencién (Art. 5 del RD).
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Idéntico tratamiento reciben los servicios de promocién de la auto-
nomia personal, dejando la competencia de su desarrollo intensivo en
manos de las Comunidades Auténomas. El articulo sexto dice que son
servicios de promocién de la autonomia, los de asesoramiento, orienta-
cién, asistencia y formacién en tecnologias de apoyo y adaptaciones que
contribuyen a facilitar la realizacién de las actividades de la vida diaria,
los servicios de habilitacién, los servicios de terapia ocupacional, asi
como cualesquiera otros programas de intervencion que se establezcan
con la misma finalidad.

El Real Decreto hace una minima descripcién de los objetivos de
cada uno de los servicios y remite, por competencia, a las Comunidades
Auténomas la fijacion de sus diversas intensidades. Establece asimismo
algunas incompatibilidades, asi dice que sera incompatible el servicio
de atencién residencial con el de teleasistencia o con el Ayuda a domi-
cilio y con el de Centros de dia. Existen, asimismo, otras incompatibili-

dades.

En el anexo I se determina el nivel minimo para la ayuda a domici-
lio, que debe estar en funcién del programa individual de atencién, y
que sera para el grado III, entre 70 y 90 horas/mes para el nivel 2 y entre
55 y 70 para el nivel 1. En el grado II, seran entre 40 y 55 horas/mes y
entre 30 y 40 horas/mes, para los niveles 2 y 1, respectivamente.

Poco mas afiade este Real Decreto que se caracteriza por hacer una
constante delegacién de la regulacion especifica en aras de las compe-
tencias ya asumidas por las Comunidades Auténomas en temas relacio-
nados con los servicios sociales.

Queda asi estructurado el desarrollo de la Ley, a falta de una norma
que cohesione todo lo relacionado con el copago o participacién de las
personas en situacion de dependencia en la financiacion de la ley a tra-
vés de los servicios que puedan recibir. Mientras eso se produce cada
Comunidad Auténoma resolvera ese mandato legal por los normales
sistemas de copago que tengan establecidos para otras prestaciones
similares de servicios sociales.

Con la Ley aprobada y estando en pleno vigor las normas de desarro-
llo ya referenciadas, las diferentes Comunidades Auténomas y las ciuda-
des de Ceuta y Melilla han empezado la puesta en marcha de la Ley y del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, que a nuestro
entender necesita, como todo, de un periodo de acoplamiento entre la
realidad de la dependencia y la carga objetiva que toda norma suele lle-
var. Indudablemente pueden surgir problemas de mayor o menor enver-
gadura, pero hay confianza en la superacién de los mismos y en que pasa-
do este periodo de puesta en marcha paulatina de la Ley, se pueda tener
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en funcionamiento, de manera eficaz, un sistema agil y efectivo de aten-
cién a las personas que tienen algin tipo de dependencia.

De cémo se esta produciendo en la realidad la puesta en marcha efec-
tiva de la Ley, y de cuales son los retos y prioridades que tienen que ser
atendidos desde las diferentes Comunidades Auténomas, se trata a con-
tinuacion, en el presente capitulo.

II. IMPLANTACION DE LA LEY EN LAS COMUNIDADES
AUTONOMAS

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en situaciéon de Dependencia, apro-
bada al amparo del articulo 149.1.1.% de la Constitucién, con el fin de
garantizar el principio de igualdad en todo el territorio del Estado espa-
fiol, regula las condiciones basicas de promocién de la autonomia per-
sonal y de atencioén a las personas en situacién de dependencia median-
te la creacion de un Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, con la colaboracién y participacién de todas las Adminis-
traciones Publicas.

Se configura un derecho subjetivo de la ciudadania a la promocion de
la autonomia personal y atencién a la situacién de dependencia que se
fundamenta en los principios de universalidad, equidad y accesibilidad.

Las Comunidades Auténomas tienen atribuidas en el marco del Sis-
tema las funciones de planificacién, ordenacién, coordinacién y direc-
cién, en sus ambitos territoriales, de los servicios de promocion de la
autonomia personal; la gestion de los servicios y recursos necesarios
para la valoracién y atencién de la dependencia; el establecimiento de
los procedimientos de coordinacién socio-sanitaria necesarios y la rea-
lizacién del reconocimiento de la situacién de dependencia.

Resulta necesario, a fin de hacer efectivos los derechos reconocidos
en la ley, regular el procedimiento para el reconocimiento de la situa-
cién de dependencia y la composicién, organizacién y funciones de los
6rganos de valoracién de la situacién de dependencia.

1. Los Equipos de Valoracion y Atencién

Los equipos de valoracién y atencién a las personas en situaciéon de
dependencia son los 6rganos técnicos competentes para valorar la situa-
cién de dependencia, asi como para informar, asesorar y orientar a las
personas en situacién de dependencia.
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Las personas que integran los equipos de valoracién y atencién de la
situacién de Dependencia deben tener titulacién universitaria de grado
superior o medio adecuada para el desarrollo de su actividad. Cada
equipo técnico de valoracién y atencién de la situacién de Dependencia
estara constituido al menos, por una persona licenciada en medicina,
otra en psicologia y una persona diplomada en trabajo social.

Dependen funcionalmente de los Equipos de Valoracién y Atencién
de la situacién de Dependencia, los llamados Valoradores a domicilio,
que deben estar en posesién de la titulacién universitaria de grado supe-
rior o medio en el 4rea sanitaria o social.

Seran funciones de los Equipos de Valoracion y Atencién de la situa-
cién de Dependencia las siguientes:

a) Valorar la situacién de dependencia mediante la aplicacién del
baremo de valoracién de los grados y niveles de la misma y de la
escala especifica para los menores de tres afios.

b) Aplicar el baremo de valoracién de la situacién de dependencia
para la determinacion de la necesidad del concurso de otra per-
sona.

¢) Aplicar la escala de valoracion especifica para menores de 3 anos,
para la ampliacion del periodo de descanso por maternidad en los
supuestos de discapacidad del hijo o menor acogido.

d) Analisis y valoraciéon de los correspondientes informes sobre la
salud de la persona y sobre el entorno en que viva, considerando,
en su caso, las ayudas técnicas, ortesis y protesis que le hayan
sido prescritas.

e) Formular el dictamen-propuesta sobre el grado y nivel de depen-
dencia de la persona valorada.

f) Emitir dictimenes técnicos sobre la revisiéon del grado o nivel de
dependencia por mejoria o empeoramiento de la situacién de
dependencia, error de diagndstico o error en la aplicacién del
correspondiente baremo.

g) Elaborar la propuesta provisional y definitiva de los Programas
Individuales de Atencién.

h) Y aquellas otras funciones que les sean encomendadas por las res-
pectivas Comunidades Auténomas en el ambito de sus competen-
cias y que no hayan sido recogidas anteriormente.
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2. El procedimiento para el reconocimiento

El procedimiento para el reconocimiento de la situacién de depen-
dencia y del derecho a las prestaciones del Sistema se iniciara a instan-
cia de la persona que pueda estar afectada por algiin grado de depen-
dencia o por quien ostente su representacién legal.

La solicitud de reconocimiento de la situacién de dependencia y del
derecho a las prestaciones del Sistema se formulard en un prototipo de
modelo normalizado. Junto a la misma se aportara con caracter precep-
tivo la documentacién que se relaciona:

a) Documento Nacional de Identidad de la persona interesada, y en
su defecto documento acreditativo de su personalidad.

Para los menores de edad se presentard Libro de Familia, cuando
éstos no dispongan de Documento Nacional de Identidad.

Las personas que carezcan de la nacionalidad espafiola aportaran
tarjeta acreditativa de su condicién de residente en la que figure
el Numero de Identificacién de Extranjero.

b) Documento Nacional de Identidad del representante legal o guar-
dador de hecho, y en su caso, resolucién judicial de incapacita-
cién y documento acreditativo de la representacion.

c¢) Certificado de empadronamiento de la persona interesada.

d) Informe del Servicio de Salud de la Comunidad Auténoma donde
se presenta la solicitud y en el que se reflejen las condiciones de
salud de la persona solicitante que fundamenten desde una pers-
pectiva médica, la necesidad de ayuda para realizar las activida-
des basicas de la vida diaria, y en su caso, sobre las ayudas técni-
cas, Ortesis y proétesis que le hayan sido prescritas, conforme al
modelo normalizado.

El Coordinador del Equipo de Valoracién y Atencién de la Dependen-
cia procedera a comunicar a la persona solicitante o a su representante
legal, el dia y la hora en que el Valorador a domicilio acudira al lugar de
su residencia habitual para aplicar el baremo de valoracién de la depen-
dencia o la escala especifica en el caso de menores de tres afios.

Se valorara la capacidad de la persona para llevar a cabo por si mis-
ma y de forma adecuada las actividades basicas de la vida diaria, asi
como la necesidad de apoyo y supervisién para su realizacion.

En el caso de personas con discapacidad intelectual, enfermedad men-
tal o deterioro cognitivo se valorara, asimismo, las necesidades de apoyo
para hacer efectivo un grado satisfactorio de autonomia personal.
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El Equipo de Valoracién y Atencién de la situacién de Dependencia
emitird un dictamen-propuesta que debera contener como minimo, el
diagnéstico, la situacién, grado y nivel de dependencia, los cuidados
que la persona pueda requerir asi como los servicios o prestaciones de
los previstos en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de depen-
dencia, a que tendria derecho con caracter general por su grado y nivel,
y aquellos otros que se determinen en la normativa de desarrollo de los
decretos de procedimiento de las diferentes Comunidades Auténomas.

El dictamen se elevard como propuesta por el Equipo de Valoracion
y Atencién de la situacién de Dependencia a los titulares provinciales o
centrales de la Comunidad Auténoma en materia de servicios sociales a
efectos de la correspondiente resolucién administrativa.

Dicha Resolucién determinara:

a) Elgrado y nivel de dependencia de la persona solicitante, con indi-
cacion de la efectividad del derecho a las prestaciones de depen-
dencia conforme al calendario fijado en la Disposicién final pri-
mera de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de
dependencia. Asimismo reflejara cuando proceda, de acuerdo con
el dictamen del Equipo de Valoracién y Atencién de la situacién
de Dependencia, el plazo maximo en que deba efectuarse la pri-
mera revisién del grado y nivel que se declare.

b) Los servicios o prestaciones que con caracter general por su grado
y nivel le corresponderia de los contemplados en la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacién de dependencia.

La resolucién debera dictarse y notificarse a la persona solicitante o
a sus representantes legales en el plazo maximo de seis meses, que se
computara a partir de la fecha de entrada de la solicitud en el registro
del 6rgano competente para su tramitacion.

La resolucién tendra validez en todo el territorio nacional y debera
comunicarse a los Servicios Sociales Generales correspondientes al muni-
cipio de residencia de la persona interesada. Su eficacia quedara demora-
da hasta la aprobacion del llamado Programa Individual de Atencion.

3. El programa individual de atencién

El Equipo de Valoracién y Atencién de la situacién de Dependencia
elaborara tras el dictamen de grado y nivel la propuesta del Programa
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Individual de Atencién correspondiente a la persona interesada, que
tendra el siguiente contenido:

a) Datos y circunstancias personales y familiares de la persona inte-
resada.

b) Servicios existentes en la Red de Servicios Sociales de la Comuni-
dad Auténoma donde se ha presentado la solicitud de entre los
previstos en la resolucién que resultan adecuados a sus necesida-
des, con indicacién de las condiciones especificas de la prestacién
del servicio (centro, servicios, duracién, periodos, intensidad).

¢) En su caso, de no ser posible el acceso a un servicio publico o con-
certado de atencién y cuidado, propuesta de prestaciéon econémi-
ca vinculada al servicio.

d) Excepcionalmente, propuesta de prestacién econémica para cui-
dados familiares, cuando la persona beneficiaria esté siendo aten-
dida en su entorno familiar y se retinan las condiciones adecua-
das de convivencia y habitabilidad de la vivienda.

e) En su caso, prestaciéon econémica de asistencia personal, con
indicacion de las condiciones especificas de dicha prestacion.

f) Participacién que en la prestacion pudiera corresponder al benefi-
ciario en la financiacién segtn el tipo y coste del servicio y su capa-
cidad econémica personal de conformidad con lo regulado articu-
lo 33 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en situacién de de-
pendencia y en la normativa de desarrollo. Para ello se requerira a
la persona interesada la documentacién fijada por la normativa
vigente que resulte de aplicacién para su determinacion.

Una vez elaborada la propuesta provisional del Programa Individual
de Atencién, el Equipo de Valoracién y Atencién de la situacién de
Dependencia la trasladara a los Servicios Sociales Generales del muni-
cipio de residencia de la persona interesada y la notificara simultanea-
mente a la persona en situacién de dependencia. Los Servicios Sociales
en un plazo no inferior a diez dias a computar desde la notificacién al
interesado de la propuesta provisional del Programa Individual de Aten-
cién daran participaciéon vy, en su caso, la posibilidad de eleccién entre
las alternativas propuestas a la persona beneficiaria y, en su caso, a su
familia o entidades tutelares que la representen.

La actuacion de los Servicios Sociales Generales, debidamente docu-
mentada sera remitida al Equipo de Valoracién y Atencién de la situa-
cién de Dependencia, para que éste formule propuesta definitiva del
Programa Individual de Atencién.
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Elaborada la propuesta definitiva del Programa Individual de Aten-
cién, se remitira al 6rgano que resulte competente segtin la normativa
vigente para adoptar la resolucién de acceso al recurso o prestacion,
para su aprobacion, y notificacién a la persona solicitante o a sus repre-
sentantes legales. La aprobacion del Programa Individual de Atencién
se comunicara para su seguimiento a los Servicios Sociales Generales
del municipio de residencia de la persona interesada, y en particular
cuando se trate de prestaciones o servicios que perciba en su domicilio.

En el Programa Individual de Atencién se reflejara la fecha de efec-
tividad de los servicios o prestaciones.

La aprobacién del Programa Individual de Atencién debera produ-
cirse en el plazo maximo de tres meses a computar desde el dia siguien-
te en que se emita la resolucién del reconocimiento de la situacién de
dependencia.

La resolucién por la que se apruebe el Programa Individual de Aten-
cién podra ser recurrida en alzada ante la persona titular competente en
materia de servicios sociales.

Por ultimo, en referencia al procedimiento hay que comentar que la
mayoria de las Comunidades Auténomas han creado una estructura de
ambito provincial o autonémico para la necesaria coordinacién socio-
sanitaria en el marco del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, que tiene por finalidad la integracién y coordinacién a
nivel provincial y autonémico de los Servicios Sociales y Sanitarios vin-
culados a la proteccién y atenciéon de las personas en situaciéon de
dependencia.

4. Peculiaridades especificas en relaciéon con la implantacion
general de la ley

Tras realizar un repaso por el procedimiento reglamentario del reco-
nocimiento de la situacién de dependencia que con pequerias diferen-
cias es regulado en los decretos de desarrollo de las diferentes Comuni-
dades Auténomas, vamos a entrar a exponer las vicisitudes de
implantacién en estos momentos con mayor contundencia de la Ley de
la Dependencia tomando como referencia una Comunidad Auténoma.

A) Antecedentes

En el verano de 2006 se realiza a nivel nacional el pilotaje del por
entonces conocido como Instrumento de Valoracién de la Dependencia
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(IVD), embrién del actual y definitivo Baremo de Valoracién de la De-
pendencia (BVD).

Aquel inicial instrumento surgié tras el trabajo de muchos profesio-
nales de diferentes 4&mbitos de conocimiento y su pilotaje consistié en
aplicarlo sobre una muestra cerrada de 50 ciudadanos, con una distri-
bucién etaria y de patologia médica de base predeterminada, en cada
provincia espafiola y estableciendo una comparacién entre el instru-
mento propuesto y otras escalas de valoracién de deterioro cognitivo y/o
discapacidad fisica/psiquica ya testadas durante afos y de acreditado
uso en los entornos sanitarios y de servicios sociales.

De los resultados del pilotaje y de las aportaciones y sugerencias
sucesivas de los expertos y de los responsables del entorno de las aso-
ciaciones de personas con discapacidad psiquica y fisica; personas con
enfermedad mental y personas con déficit sensorial entre otros, se corri-
ge, modifica y mejora aquel antiguo instrumento de valoracién, convir-
tiéndose en texto legal en forma de Baremo de Valoracién de la Depen-
dencia.

Contando con esta imprescindible herramienta del baremo de valo-
racién de la dependencia, se puede iniciar el camino de implantacién de
la Ley de Dependencia, desde el punto de vista del profesional que ges-
tiona el reconocimiento de la situacién de dependencia.

B) Inicio de la implantacion

Constituidos —a mediados del mes de abril de 2007- los Equipos de
Atencién a la dependencia y seleccionados los Valoradores a domicilio, se
van recepcionando las primeras solicitudes de reconocimiento de la situa-
cién de dependencia a primeros de mayo de 2007, con variaciones tem-
porales en las diferentes Comunidades Auténomas del Estado Espariol.

Teniendo en cuenta el Informe de salud que acompariaba a la solici-
tud, se realiza una primera seleccién de los expedientes que han tenido
registro de entrada, ya que al estar vinculados por la ley en el inicial
reconocimiento durante el afio 2007 de la situacién de dependencia a
los grandes dependientes, grado 1III, niveles 1 y 2; se hace necesario rea-
lizar un filtro de expedientes que nos impresionen de gran dependencia,
tendiendo como tnico elemento de screening, el informe de salud firma-
do por el médico de cabecera del solicitante.

Siguiendo este criterio de seleccién por el informe de salud unido a
la fecha de registro de entrada de la solicitud, se inicia el trabajo de
comprobacion de la integridad de los expedientes, solicitando la subsa-
nacién y aporte de los documentos imprescindibles —si fuese necesario-,
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para a continuacién proceder a la citacién del peticionario, establecien-
do el dia y la hora en que el Valorador a domicilio se personara en la
vivienda del ciudadano y realizara la valoracién mediante la aplicacién
del baremo.

Los Valoradores a domicilio se personan en la vivienda del solicitan-
te y siempre con tiempo suficiente le pasan el baremo al futuro depen-
diente, recogiendo por escrito todas las consideraciones que estimen
oportunas. Hasta octubre de 2007 se esta pasando en papel y después se
vierten los resultados de los items al sistema informatizado nacional.
En noviembre de 2007 los Valoradores portan tablet-pc que permiten
volcar la informacién a un disco de memoria y directamente al sistema
informatizado nacional.

La creacién, gestién, modificacién y soporte del Sistema de Informa-
cién del SAAD (Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia) ha sido coordinado por el IMSERSO (Instituto de Mayores y Servi-
cios Sociales) en Madrid.

En los entornos urbanos es posible realizar en una jornada de traba-
jo unas cinco-seis valoraciones a domicilio. En los entornos rurales se
realizan de tres a cuatro valoraciones al dia.

El Equipo de Atencién y los Valoradores a domicilio tienen reunio-
nes de coordinacién que permiten establecer criterios comunes de inter-
pretacién en las dudas que puedan suscitarse en la aplicacién del bare-
mo a los solicitantes.

Volcada la informacién de los tablet-pc de los Valoradores a domici-
lio en el sistema informatico comun se obtiene una puntuacién que
define el grado y nivel de dependencia del solicitante. Se introducen los
diagnésticos médicos siguiendo la Clasificacion Internacional de Enfer-
medades, versiéon 10 (CIE 10).

En este momento el expediente estd en la fase de Dictamen emitido.
Se confirma el dictamen y pasa a fase de Resolucién de reconocimien-
to de la situacién de dependencia que contiene los datos personales, los
diagnésticos médicos, el grado y nivel y un catalogo genérico de servi-
cios y prestaciones de acuerdo al grado y nivel obtenido.

Se remite la Resolucién de reconocimiento al solicitante y las CCAA
se vinculan en los tres meses siguientes para enviar al interesado una
segunda resolucién que recoge el Programa Individual de Atencién
(PTA) donde se le concreta, con la ayuda del preceptivo Informe social
del entorno del solicitante, la prestaciéon econémica o el servicio que le
corresponde.

Conozcamos los documentos mas importantes en el procedimiento:
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EL DICTAMEN-PROPUESTA:

Emitido por el Equipo de Valoracién contiene la puntuacion, el gra-
do y nivel y los diagnésticos.

Firma el Coordinador del EVD.

LA RESOLUCION DE RECONOCIMIENTO DE LA SITUACION
DE DEPENDENCIA:

Contiene Antecedentes de hecho: Fecha de registro de la solicitud,;
Fecha de la Valoracién y Grado y Nivel.

Y contiene Fundamentos de derecho: Los articulos de la Ley y de los
R.D. de desarrollo que la regulan; Ambito geografico nacional de exten-
sién y un Catédlogo genérico de servicios y/o prestaciones a los que se
puede tener derecho.

Y un pie de recurso de alzada.

Firma del/a Director/a General de Coordinacién de la Dependencia.

EL INFORME SOCIAL DEL ENTORNO:

Ver anexo e importancia mas adelante.

LA PROPUESTA DEL PROGRAMA INDIVIDUAL DE ATENCION:
Contiene:
e Resumen del Informe social del entorno.

* Servicios y/o prestaciones econémicas ofrecidas segtn la regula-
cién de intensidades de los servicios y la presencia de compatibi-
lidades o incompatibilidades entre éstos y las prestaciones eco-
némicas.

¢ Capacidad econémica del solicitante: Rentas y gastos.
e Rango IPREM resultante del estudio de capacidad econémica.

e Cuantfa final de la prestacién econémica tras estudiar la capaci-
dad econémica y fijar la cuantia por el rango IPREM (ver tabla en
anexos).

¢ Deducciones por prestaciones de analoga naturaleza o finalidad
que esté disfrutando el solicitante.

¢ Fecha de efectos de la prestacién econémica o del servicio.
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Si fuese una prestacién econémica se acredita con nombre y apelli-
dos y NIF al perceptor indicando la cuantia y el caracter mensual de la
misma.

Si fuese un servicio de describe el mismo, tipo de plaza, localidad
(residencia permanente o temporal, centro de dia o de noche, estancias
diurnas, ayuda a domicilio).

Firma el Coordinador del EVD.

EL TRAMITE DE CONSULTA:

Es el documento que recoge la participacién del solicitante o de su
representante legal en la eleccién que contempla la Propuesta del Pro-
grama Individual de Atencién.

La firman el solicitante o su representante legal y el Trabajador/a
Social.

LA RESOLUCION DEL PROGRAMA INDIVIDUAL DE ATENCION:

Es quizas el documento méas importante del procedimiento. Puede
ser definitivo y tiene carécter finalista acreditando la percepcién de una
prestacion econémica o el disfrute de un servicio e incluso —si la Orden
de intensidades o compatibilidades de la CA lo permite- la posibilidad
de concurrir una prestacion econémica y uno o mas servicios; e incluso
dos prestaciones econémicas simultdneamente (por ejemplo, una pres-
tacién econémica de cuidados en el entorno familiar a favor de una
madre que cuida a su hijo con retraso mental + una prestacién econé-
mica vinculada al servicio para permitir el pago de un niimero determi-
nado de horas al mes —80 horas— de servicio de ayuda a domicilio en
fines de semana y festivo para respiro de esa madre cuidadora no pro-
fesional.

Contiene Antecedentes de hecho:

® Fecha de registro de la solicitud: Marca la retroactividad de la per-
cepcion de la prestacién econémica de los cuidados en el entorno
familiar.

e Fecha de valoracion.
¢ Fecha del Dictamen-Propuesta.
e Fecha del Informe social del entorno.

¢ Fecha de la resolucion de reconocimiento de la situacion de depen-
dencia.
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¢ Fecha de la Propuesta PIA.

* Fecha y resultado del Tramite de Consulta (Firman las partes el
Acuerdo con la propuesta PIA).

Contiene Fundamentos de derecho:

e Normativa basica nacional y de desarrollo autonémico en que se
sustenta.

e Servicio concreto y/o prestacién econémica.
¢ Detalle pormenorizado del tipo de servicio.

¢ Detalle pormenorizado de la prestacién econémica (cuantia, fecha
de efectos, perceptor, forma de abono, caracter sucesivo).

Pie de recurso.

Firmado por el/la Director/a General de Coordinacién de la Depen-
dencia.

El informe social del entorno del solicitante es de gran importancia
ya que nos informa de:

® Relacién de recursos existentes y disponibles donde vive el depen-
diente: centros de dia y de noche, residencias.

¢ Influencia de la dispersién geografica y de los aspectos sociales y
culturales del lugar donde vive el solicitante que hay que tener en
cuenta a la hora de aconsejar en el PIA una plaza residencial o una
prestacion econémica de cuidados en el entorno familiar.

e Las caracteristicas del cuidador no profesional —preferentemente
en los entornos rurales—, que sigue un perfil de esposa de entre 55-
65 afios que cuida a su esposo dependiente o el de una hija/nuera
que supera la cincuentena y que cuida a sus padres/suegros o por
fin, el de una madre joven atn, de entre 40-55 afios que cuida a su
hijo/a de corta edad que presenta una discapacidad intelectual
(retraso mental, paralisis cerebral infantil).

¢ La influencia socio-cultural de ciertos entornos geograficos que
rechazan el recurso asistencial y la tinica posibilidad de recurso se
restringe al cuidador no profesional. Siendo en estos casos el cui-
dador no profesional la esposa del dependiente que no esta en con-
diciones de salud para cuidar a nadie, sino para que la cuiden a
ella también.

Como ya se ha dicho al principio de este capitulo, el Gobierno de la
Nacién con el apoyo de la mayoria parlamentaria consigue llevar al
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Boletin Oficial del Estado la Ley de Dependencia. A continuacién hay
una cascada de Reales Decretos y normas de diferente rango, que cons-
tituyen el desarrollo reglamentario dictado por la Administracién Gene-
ral del Estado. Entre otros, los referidos al baremo de valoracién; el
nivel minimo de proteccion; la seguridad social de los cuidadores de las
personas en situaciéon de dependencia; la intensidad de proteccién de
los servicios y la cuantia de las prestaciones econdmicas; el sistema
informéatico del SAAD (Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia).

Y tras este empujon del Gobierno central, llega la hora de las Comu-
nidades Auténomas. Es imprescindible que las CCAA recojan el testigo
del Gobierno central y comiencen a legislar en el &mbito de sus compe-
tencias.

Para ello deben desarrollar un Decreto de procedimiento; el catdlogo
de servicios y prestaciones econémicas que cada una va a comprome-
terse a llevar a efecto y la regulacién del copago de los beneficiarios del
sistema en esos servicios y/o prestaciones.

El decreto de procedimiento no difiere sustancialmente de unas
CCAA a otras. Sin embargo, el catdlogo de servicios y la cuantia de las
prestaciones podrian incluir diferencias entre comunidades auténomas,
al igual que puede ocurrir con los criterios de copago que regule cada
autonomia, de tal forma que dependiendo del indicador econémico que
se tome como referencia (IPREM —Indicador Publico de Renta de Efec-
tos Multiples; SMI-Salario Minimo Interprofesional-, entre otros) y en
la forma en que éste se regule, determinara la cuantia de las aportacio-
nes por los servicios que se reciben.

Por otro lado, la intensidad de algunos servicios podra variar de unas
comunidades auténomas a otras, asi por ejemplo, el nimero de horas
de ayuda a domicilio que se puedan disfrutar variardn dependiendo del
namero de horas que asigne cada autonomia a cada grado y nivel que
haya obtenido el solicitante tras su valoracién y que puede ser distinta
en cada CCAA; asimismo la existencia de un mayor o menor ntmero de
centros de dia; de una mayor o menor disponibilidad de plazas residen-
ciales publicas o concertadas y por fin de la creacién o no de centros de
noche, pueden marcar diferencias entre comunidades auténomas.

La excepcionalidad de determinadas prestaciones econémicas que
contempla la ley de dependencia, como por ejemplo, la prestaciéon para
cuidados en el entorno familiar, puede no tener tal excepcionalidad en
entornos geograficos concretos que existen en determinadas CCAA,
siendo esta prestaciéon econémica la via de salida a ciudadanos que
viven en nucleos geograficos alejados, dispersos entre si, y con escasos
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recursos socio-sanitarios. Y es por ello, que el legislador conocedor de
la existencia de estas situaciones ha abierto una puerta legal, aunque
considerada excepcional, de respuesta a estas contingencias.

Por otro lado, la Ley de dependencia contempla tres niveles de finan-
ciacién:
* Un nivel minimo garantizado por la Administracién General del
Estado (AGE).

e Un segundo nivel de financiacion llamado conveniado y donde
participan las CCAA y la AGE.

¢ Y por ultimo, un nivel adicional. Este nivel de financiacién es pri-
vativo del entorno geografico que delimita la comunidad auténo-
ma y podria fluir de diferentes ambitos de este entorno, a saber, de
la propia comunidad auténoma; de las corporaciones locales de su
ambito geografico; de instituciones ubicadas en ese territorio que
quieran mejorar los servicios y/o prestaciones basicas de la ley
para sus afiliados, socios, mutualistas, Podria ser el caso de las
Mutualidades de funcionarios a favor de sus trabajadores o de las
Asociaciones de personas con discapacidad, deterioro cognitivo o
enfermedad mental hacia sus afiliados y/o socios.

Este nivel de financiaciéon adicional, privativo y especifico puede
aportar recursos a grupos de ciudadanos en situacién de dependencia
que debido a sus especiales circunstancias personales disfruten de ser-
vicios y/o prestaciones con ciertas mejoras sobre el catdlogo basico de
la ley.

Esta Ley de la Dependencia se pudo disefiar en el conocimiento y en
el animus del legislador como una ley que prioritariamente posibilitaba
servicios a las personas dependientes. Pero es posible que algunas pres-
taciones econémicas que la ley reconoce como excepcionales y a las que
el legislador les abrié una ventana muy pequeiia se puedan convertir
por la evidencia de ciertas situaciones sociales de nuestro pais en una
salida con puerta muy grande.
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I. CONCEPTOS Y REQUERIMIENTOS BASICOS
DE ACCESIBILIDAD

1. Conceptos

Accesibilidad

La accesibilidad es aquella caracteristica de los edificios, los espacios
urbanos, los medios de transportes y los sistemas de comunicacién sen-
sorial que permiten su uso a cualquier persona, con independencia de
sus capacidades, en condiciones de comodidad y seguridad.

La accesibilidad es una caracteristica basica del entorno construido.
Es la condicién que nos posibilita llegar, entrar, salir y utilizar las casas,
las calles, los autobuses y los lugares de trabajo. La accesibilidad permi-
te a las personas participar en las actividades sociales y econémicas
para las que se ha concebido el entorno construido.

Para muchas personas el entorno actual construido es accesible: lo
usan de modo tan independiente y natural que ni siquiera tienen con-
ciencia de la accesibilidad como algo esencial. Pero, sin embargo, hay
personas que, de forma temporal o permanente, no pueden usarlo o lo
tienen que hacer con ayuda de otra persona: las personas mayores, los
usuarios de sillas de ruedas, los que tienen deficiencia visual, los nifios,
las personas gruesas, las personas que llevan un cochecito infantil, las
personas que transportan mercancias, las mujeres embarazadas, etc.

Porque la accesibilidad afecta a todas las personas; un autobus de
plataforma baja, por ejemplo, es mas seguro y mas cémodo para todas
las personas. Se trata de construir cualquier entorno o de prestar cual-
quier servicio teniendo en cuenta a los usuarios, es decir realizar un
disefio para todos, lo que se denomina un Disefio Universal.

Diserio Universal

Proyectar y construir un entorno, o prestar un servicio, teniendo en
cuenta los requerimientos de todas las personas es lo que denominamos
Disefio Universal. De esta forma cualquier persona tiene la posibilidad
de usarlo de forma independiente y con normalidad.

Cualquier persona: designa un numero ilimitado de personas diferen-
tes en sus capacidades; de forma habitual se viene proyectando para lo
que se denomina una persona de tipo medio, pero ese tipo de persona
no existe, existen distintos tipos de personas con muy diferentes capa-
cidades. Se ha de buscar siempre el equilibrio entre las distintas solu-
ciones que requieren las diferentes personas.
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De forma independiente: la independencia es ejercer el poder de deci-
sién sobre las propias actividades y participar activamente en la vida
de la comunidad conforme al derecho al libre desarrollo de la persona-

lidad.

Con normalidad: es decir poder acceder a los mismos lugares, ambitos,
bienes y servicios que estdan a disposicién de cualquier otra persona.

Barrera

Se entiende por barrera cualquier impedimento, traba u obstaculo
que impida o limite la autonomia personal.

Las barreras existentes en el ambito de la edificacién se denominan
barreras arquitecténicas, las que estan en las vias publicas y en los espa-
cios de uso publico, barreras urbanisticas, las que dificultan o impidan
el uso de los medios de transporte, barreras en el transporte y las que
obstaculicen la recepcién de mensajes a través de los medios, sistemas
y técnicas de comunicacién, barreras en la comunicacion.

La anterior clasificacion se realiza para el anélisis y la busqueda de
soluciones, ya que en cualquier actividad que realicemos esos ambitos
se encuentran entremezclados. La inexistencia de barreras ha de ser
continua ya que la existencia de una tnica barrera, en cualquier ambi-
to, impediria la realizacién de la actividad. Es lo que se denomina la
cadena de la accesibilidad.

Asi, por ejemplo, el recorrido a realizar por una persona debe ser
accesible de principio a fin. Si uno de los “eslabones” de la cadena falla,
es imposible realizar el recorrido de forma completa y por tanto, tiene
el efecto de limitar o disuadir el desplazamiento completo a lo largo de
la cadena. Este modelo centrado en el desplazamiento se enriquece con
otros elementos a considerar como: la facilidad de acceso a la informa-
cidn, la facilidad para recibir y comprenderla durante el desplazamien-
to, la facilidad para acceder a los sistemas y servicios de uso publico (en
una estacién, parada, edificio publico o entorno urbano y en el interior
de los vehiculos).

A los efectos de la supresién de las barreras existentes se consideran
tres tipos de espacios:

Espacio adaptado: Se considera un espacio, una instalacién o un ser-
vicio adaptado cuando se ajusta a los requerimientos funcionales y
dimensionales que garantizan su utilizaciéon de forma auténoma y con
comodidad por parte de las personas en situacién de limitacién o con
movilidad reducida. Un espacio adaptado cumple generalmente los
requerimientos de accesibilidad exigidos por la normativa.
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Espacio practicable: Se considera un espacio, una instalacién o un
servicio practicable cuando sin ajustarse a todos los requisitos de un
espacio adaptado no impide su utilizacién de forma auténoma a las per-
sonas en situacién de limitacién o con movilidad reducida.

Espacio convertible: Se considera un espacio, una instalaciéon o un
servicio convertible, cuando mediante modificaciones que no afecten a
su consideracion esencial pueda transformarse como minimo en prac-
ticable.

Ayudas técnicas

Se denomina ayuda técnica cualquier elemento que actuando entre
la persona y el entorno le facilite su utilizacién, es decir todos aquellos
productos, instrumentos, equipos o sistemas técnicos utilizados por una
persona para prevenir, compensar, mitigar o neutralizar una falta de
capacidad.

Son ayudas técnicas tanto una silla de ruedas o un coche adaptado,
como los teléfonos especiales para personas sordas, o determinados
utensilios de cocina para personas con poca movilidad en las manos.

2. Accesibilidad al Entorno de la Edificaciéon

La edificacién es el entorno méas inmediato en el que las personas
desarrollan su actividad, existe una variada tipologia de edificios con
muy diferentes usos dentro del que se encuentra la vivienda habitual.

El acceso al edificio

El acceso a un edificio tiene que tener un itinerario accesible y sefia-
lizado desde la calle, la plaza de aparcamiento, el garaje, etc. hasta la
entrada, y debe tener rampa alternativa (si existieran escaleras) hacia la
misma puerta de entrada.

La entrada debe de estar sefializada, con contraste de color y no
deben producirse deslumbramiento al entrar, los niveles de iluminacién
no deben ser muy diferentes. El umbral no tiene que tener escalén.

Si existiera vestibulo cortavientos debe ser suficientemente ancho
para que pueda girar una silla de ruedas. Las puertas giratorias tienen
que tener una puerta alternativa junto a ellas.
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Dentro del edificio

Una vez dentro del edificio hay que facilitar la orientacién mediante
senalizacién, contraste de colores e iluminacién. La senalizacién puede
ser acustica, visual o tactil y debe estar situada en el lugar adecuado.

Para una mas facil identificaciéon de las distintas zonas (escaleras,
pasillos, etc.) se pueden disponer variaciones de color y/o diferente ilu-
minacion. Los suelos serdan antideslizantes en seco y mojados.

Se debera disponer de mobiliario de descanso; los apoyos isquiaticos
facilitan la incorporacién. Los mostradores deberan tener dos alturas y
disponer de bucles de induccién magnética.

La circulacién horizontal

Los pasillos deben tener un ancho minimo segun el flujo de perso-
nas. La menor anchura posible es lo que las distintas normas denomi-
nan banda libre (de obstaculos) de paso. En pasillos de viviendas no
debe ser menor de 1,10 m. También tendran una altura libre (de obsta-
culos) minima de 2,20 m. No existira en los pasillos ningtin escalén ais-
lado. El suelo debe ser antideslizante en seco y mojado.

El mobiliario se colocara ordenado y a poder ser en uno de los late-
rales. Los extintores, radiadores, etc. se colocardn empotrados en los
paramentos. Los cuerpos volados, papeleras etc., deberan prolongarse
hasta el suelo.

Los itinerarios especificos tendran sefializacién adecuada mediante
color y textura diferente o bandas guia de encaminamiento.

La circulacion vertical

Las zonas del edificio en que estén situados los nticleos de comuni-
cacién vertical: escaleras, rampas, ascensores y/o plataformas elevado-
ras estaran ubicados de tal forma que sean facilmente identificables y
se diferencien de su entorno inmediato. Deben asi mismo indicarse
mediante la adecuada senalizacién orientadora.

Escaleras:

Los elementos de las escaleras se diferenciaran del entorno por con-
traste cromatico. Tendran suficiente iluminacién, sin temporizadores
de luz. Seran de directriz recta, de anchura minima 1,20 m. y con sue-
lo antideslizante en seco y mojado.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1580 FELIPE LOPEZ LEON Y BELEN BUENO MARTINEZ

En las zonas de principio y final de las escaleras se dispondran en el
pavimento dos bandas de sefializacién (con diferente textura y color que
el resto del pavimento) paralelas al primer y ultimo escalén de dimen-
siones de un metro por el ancho de la escalera.

Cada tramo tendra un ndmero maximo de peldafios, que no invadi-
ran las areas de circulacién horizontal. Las dimensiones de la huella,
que no tendra bocel, sera del orden de 30 cm. Tendran siempre contra-
huella, o tabica, de alrededor de 15 cm. de altura. Tendran pasamanos
a ambos lados y barandilla de protecciéon cuando no exista paramento.
Se protegeran los huecos bajo las escaleras que no tengan la altura libre
minima de 2,20 m.

Rampas:

Es una solucién alternativa a las escaleras y se encontraran en sus
proximidades. Ademas de las bandas de senalizacion al principio y final
sus elementos se diferenciaran del entorno por contraste cromatico.
Tendran suficiente iluminacién, sin temporizadores de luz. Seran de
directriz recta, de anchura minima 1,20 m. y con suelo antideslizante en
seco y mojado.

La pendiente maxima de la rampa! sera del 6%, pudiendo tener el 8%
si su longitud es menor de 6 m. y el 10% si su longitud es menor de 3 m.

Tendran pasamanos a ambos lados, barandilla de proteccién no esca-
lable, y un zé6calo o bordillo lateral cuando no exista paramento en cual-
quiera de sus lados. Si la longitud es mayor de 9 m. habra de establecer-
se una meseta intermedia.

Las mesetas del principio y final de la rampa tendran una dimensién
minima de 1,50x1,50 m. y no seran invadidas por el barrido de la puer-
ta, si existiera.

Ascensores:

En edificios de dos o mas plantas, que se construyan sin ascensor, se
debera reservar un espacio para el caso de la necesidad de su construc-
cién a lo largo de la vida del edificio.

El area de acceso tendra una dimension minima de 1,50 x 1,50 m. en
cada planta, disponiéndose en el suelo una franja de un metro de anchu-
ra de textura y color en contraste con el del resto del pavimento.

1 Cédigo Técnico de la Edificacién. Documento Bésico SU.
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Se sefalizara exteriormente en cada planta, con color contrastado y
en Braille y con indicadores luminosos de salida, llegada y sentido de
desplazamiento.

El sistema de apertura de puertas sera automatico con sensor de cie-
rre. Tanto el desnivel vertical entre la cabina y el suelo de cada planta
como la holgura entre las dos puertas sera menor de 2 cm. La anchura
de las puertas debieran ser como minimo de 90 cm. Las dimensiones,
en funcién de su uso, las minimas de 1,40 m. de profundidad y 1,10 m.
de anchura.

Los ascensores estaran dotados de pasamanos, un zécalo inferior
perimetral y botonera a una altura de 1,00 m. con numeracién con con-
traste de color, en relieve y en braille.

Plataformas elevadoras:

Para pequenos desniveles, maximo una planta, el ascensor se puede
sustituir por plataformas elevadoras. Principalmente para viviendas
unifamiliares y siempre en interiores. Excepcionalmente se pueden uti-
lizar para acceder a vehiculos.

Aseos y cuartos de bario adaptados

Su distribucién determina unas dimensiones minimas del recinto
para que los usuarios de sillas de ruedas puedan acceder y utilizarlos
con autonomia. Debieran tener un espacio circular libre de giro y
maniobra de 1,80 m. de radio? hasta una altura de 0,70 m.

Existiran elementos fijos de ayuda (barras) anclados a la pared para
realizar la transferencia al inodoro, que tendra una altura entre 45 y 50
cm. y un espacio de aproximacion lateral de 80 cm. El pulsador de des-
carga de la cisterna debiera poder ser accionado con los codos.

La griferia, monomando, debera estar al alcance y ser termostatica. El
lavabo sera regulable en altura, sin pedestal y las tuberias de agua esta-
ran protegidas con un aislante térmico. Los espejos se dispondran incli-
nados. Los mecanismos y accesorios se situaran entre 0,90 y 1,20 m.

Es muy importante que el suelo sea antideslizante en seco y mojado.
Existira diferenciacién cromatica entre suelo y paredes. La iluminacién

2 1,80 es la medida establecida por la normativa del Pais Vasco, el resto de normativas auto-
némicas rebajan esa medida a 1,50 m.
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estara regulada por detectores de presencia o interruptores; nunca tem-
porizadores de luz. Deberia existir un sistema de seguridad a 40 cms. de
altura.

Las puertas, que seran de 90 cms., abriran hacia fuera, no tendran
mecanismo de retorno y se podran desbloquear desde fuera. En aseos
publicos existira una cabina adaptada de cada 10 para cada sexo.

Elementos

Las ventanas, deberan tener una altura tal que permita el alcance
visual desde el interior al exterior3.

Los picaportes seran de manilla. Los pomos no son apropiados, por-
que obligan a girar la muneca y puede deslizar la mano sobre ellos.

Los pasamanos tendran continuidad en todo el recorrido prolongan-
dose en arranque y final de la escalera o rampa; su seccién sera de dise-
fio anatémico y el sistema de sujeciéon no interrumpira el paso de la
mano.

Todos los mecanismos de electricidad (interruptores, enchufes, etc.)
estaran a una altura del suelo comprendida entre 0,40 y 1,20 m. y ten-
dran el color contrastado con el de la pared.

Todos los pavimentos seran duros, antideslizantes*, continuos y pla-
nos.

3. Accesibilidad al Entorno del Urbanismo

El entorno del Urbanismo es el entorno exterior, el espacio urbano,
el que esta formado por las calles, las avenidas, las plazas, los parques,
los paseos, etc.

Las aceras vy los itinerarios peatonales

Las aceras son las zonas de las calles, y de otras vias, destinadas al
transito de peatones; suelen estar situadas junto a las edificaciones.

3 La altura de los ojos de una persona sentada es de 1,20 m. y de pie de 1,60. El angulo de
visién alrededor de 30 °.

4 Cumpliran el valor del coeficiente de resbaladicidad del Cédigo Técnico de la Edificacién:
Documento Basico SU.



POLITICAS DE ACCESIBILIDAD 1583

Su anchura sera variable en funcién del niumero de peatones que las
utilicen de forma habitual, pero tienen que tener unas dimensiones
minimas para poder desplazarse por ellas con seguridad y comodidad.

Podemos distinguir en las aceras tres zonas, una junto a las edifica-
ciones, la zona de acceso, que permite entrar y salir de los edificios sin
interrumpir el transito de los peatones que circulan por ella. Como
minimo debiera ser esta zona de 50 cms. de anchura.

Asimismo se ha de disponer una zona junto a los viales, que separe
fisicamente a los peatones del trafico de vehiculos y en la que se pueden
poner los arboles, bancos, papeleras, etc., sin que interrumpan el paso
de los peatones por la acera. Esta zona como minimo ha de tener un
metro de anchura.

Finalmente estd la zona intermedia que es por la que circulan los
peatones, se llama banda libre de paso, porque tiene que estar comple-
tamente libre de obstaculos. La anchura minima que establecen las dis-
tintas normativas autonémicas es muy variada®. El minimo debiera ser
1,50 m., dado que esta medida permite el paso de dos personas, una de
ellas en silla de ruedas, y por lo tanto permite a una persona en silla de
ruedas cruzarse con una persona andando sin que ninguna de las dos
tenga que invadir las otras dos zonas de la acera.

Resulta asi que la anchura total minima de una acera debiera ser de
3,00 m. Por otra parte, en la acera también debe haber una altura mini-
ma libre de obstaculos, de 2,10 m.

Si existen zonas ajardinadas junto a las aceras, habran de senalizar-
se mediante una zona de separaciéon con pavimento de color y textura
diferente, bordillo elevado, etc., de tal forma que pueda ser detectado
por personas con deficiencia visual.

Para acceder a la zona de paso de los peatones sobre la calzada, para
cruzarla, se construyen sobre la acera los vados peatonales. Esto se con-
sigue inclinando parte de la acera para salvar el desnivel entre ésta y la
calzada. Para poderlos detectar e identificar facilmente, hay que cons-
truirlos con un pavimento de color y textura muy diferentes del pavi-
mento del resto de la acera. La mejor solucién es construirlos con bal-
dosas rojas con tacos circulares.

Los vados peatonales no tienen que invadir la zona de paso de la ace-
ra, y ademas sobre ella tiene que existir una franja del mismo material

5 Cinco Autonomias establecen 1,50 m., ocho Autonomias valores menores, siendo el mini-
mo de 0,90 en tres de ellas y cuatro establecen valores mayores, una de ellas 2,00 m.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD



1584 FELIPE LOPEZ LEON Y BELEN BUENO MARTINEZ

que el vado para avisar de su situacién. Para una mas facil identifica-
cién en una ciudad, todos los vados peatonales deben ser idénticos. El
sumidero de aguas pluviales se ha de situar en la calzada, fuera del paso
de peatones y aguas arriba.

En calles de gran anchura es conveniente disponer una isleta central
intermedia de 1,50 m de ancho como minimo al nivel de la calzada. De
todas formas, se deberia dar a la fase verde del semaforo tiempo sufi-
ciente para que pueda cruzar la calle de una vez una persona con movi-
lidad reducida, cuya velocidad de desplazamiento suele ser del orden de
0,8 m./sg.

Otra alternativa para cruzar la calzada es disponer el paso de peato-
nes al nivel de la acera, elevando la calzada en ese tramo. Esto tiene una
doble ventaja, por un lado es mas cémodo para el peatén y por otro, se
consigue reducir la velocidad de los vehiculos.

Los pasos de peatones se tienen que disponer perpendiculares a la
calzada, para que la rampa del vado oriente hacia el vado contrario
situado en el otro lado de la calle.

Los pavimentos de las aceras seran continuos, duros, sin resaltos, sin
piezas rotas, antideslizantes en seco y mojados®. Las juntas estaran
enrasadas. Los pavimentos de tierra de los parques y paseos estaran
debidamente ejecutados’ y se cuidara el drenaje para la evacuacion del
agua de escorrentia.

Las aceras y los itinerarios peatonales no tendran ningin escalén ais-
lado. Si existieran escaleras habra que construir una rampa alternativa.

El mobiliario urbano

En el entorno urbano existen una serie de elementos de muy diverso
tipo con importante presencia que es necesario regular con objeto de
que cumplan su funcién y no sean un obstaculo para el desenvolvimien-
to de las actividades cotidianas de las personas.

En primer lugar, el mobiliario urbano ha de estar situado de forma
ordenada, bien en la franja de infraestructuras de una acera o bien en
uno de los mérgenes de una calle peatonal o fuera de la zona de paseos
en los parques y avenidas, etc. El pavimento de las zonas con mobilia-
rio urbano ha de tener distinto color y textura que el circundante y si

6 Habria que fijar en la normativa un valor de la resistencia al deslizamiento en funcién del
ensayo UNE-ENV 12633:2003.
7 El grado de compactacién sera el 98% del Ensayo Proctor modificado.
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existieran elementos de mobiliario urbano aislados o mas anchos que el
resto como los quioscos, se pondré alrededor de ellos una franja de dis-
tinto color y textura.

Los bancos deben tener un disefio ergonémico y permitiran que una
persona pueda sentarse y levantarse con comodidad, deben de tener
siempre respaldo y reposabrazos, la altura del asiento debe de ser del
orden de 40 cm. y el respaldo y el asiento formaran un dngulo de 105 °.

En las areas estanciales, de parques y paseos, los bancos habran de
situarse de tal forma que permitan la comunicacién entre las personas
sentadas en ellos. Hay que dejar espacios libres junto a los bancos para
poder situar una silla de ruedas y alguno de ellos tendra menor altura
de asiento (para nifios y personas de baja talla).

Las tapas de las arquetas de registro que se encuentren situadas den-
tro de los itinerarios peatonales deberan estar perfectamente enrasadas
con el pavimento circundante. Las rejillas tendran unos huecos de
dimensiones menores de 2 cm. Los alcorques de los arboles tienen que
tener todos unas rejillas enrasadas con el pavimento circundante.

A veces, en calles estrechas hay que disponer bolardos para impedir
que los vehiculos invadan la acera. Si van junto a la banda libre de paso,
seria preferible la colocaciéon de barandillas.

Los aparcamientos

Todas las normativas establecen un porcentaje de plazas de aparca-
miento adaptadas para su utilizacién por las personas que tengan la
correspondiente tarjeta de aparcamiento. Estas plazas estaran situadas
lo mas préximas posible a los accesos peatonales hasta el que existira
un itinerario adaptado.

Las plazas de aparcamiento adaptadas tienen que ser 1,20 m. mas
anchas que las demas, con objeto de permitir que los usuarios bajen o
se incorporen al vehiculo en condiciones de seguridad y comodidad.
Tienen que estar senalizadas con el simbolo universal de accesibilidad.

Las obras

Es muy frecuente la realizacién de obras que afectan a las aceras en
itinerarios peatonales. Constituyen un importante peligro, por lo que,
en primer lugar, deberdn estar bien senalizadas de forma visual, inclu-
so por la noche mediante balizas luminosas, y si fuera posible actstica,
en cualquier caso deberia ponerse con anterioridad suficiente (tiempo
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de reaccién) una franja de diferente textura y color que indique a la per-
sona que transita por la acera la existencia de un peligro.

Por otra parte deberan estar correctamente valladas. Si fuera posible
se construira paralelamente una nueva acera de acuerdo con los reque-
rimientos minimos de accesibilidad, es decir de anchura igual a la de la
banda libre de paso, etc.; en otro caso debera indicarse y senalizarse un
recorrido alternativo.

4. Accesibilidad al Entorno del Transporte

La accesibilidad del transporte implica la posibilidad de acceder y
desplazarse, a todas las personas, de forma rapida y eficaz, en cualquie-
ra de sus modalidades, desde un origen a un destino de un territorio. La
movilidad es un derecho humano que ha de garantizarse, para ello los
sistemas de transporte deben de proyectarse y construirse basandose en
los principios del Disefio Universal.

A los efectos de los requerimientos de Accesibilidad en los diferentes
sistemas de transporte hay que considerar cuatro elementos o aspectos:
las infraestructuras o instalaciones fijas, es decir, los aparcamientos, las
paradas de autobuses urbanos, las estaciones de autobuses o ferrocarril,
aeropuertos, etc., el material movil, o sea, los automéviles, los autobu-
ses urbanos o interurbanos, los trenes, etc., la frontera o vinculo entre
ambos y el servicio que se presta a los usuarios.

Las infraestructuras

Las infraestructuras del transporte tienen que ser accesibles a cual-
quier persona, tener facil acceso con el exterior y buena comunicacién
con otros modos de transporte y con rutas peatonales, debe minimizar
los recorridos de los usuarios y estar dotada de areas de espera y de des-
canso.

Asi, por ejemplo, la parada de autobuis urbano estarid dotada de una
marquesina protegida con asientos, apoyos isquiaticos y espacio para
sillas de ruedas. Cuando esté situada en una acera dejara por detras de
ella libre de obstaculos al menos la distancia de la banda libre de paso.

El material movil

Los vehiculos de transporte publico tienen que ser accesibles y seguros
para cualquier persona, tendran un namero suficiente de plazas reserva-
das para personas con la movilidad y/o la comunicacién reducidas.
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Tendran en su interior espacio suficiente para el giro de una silla de
ruedas, anclajes de sujeciéon y una adecuada disposicién de barras de
apoyo y timbre de solicitud de asistencia y parada.

El vinculo entre la infraestructura vy el material movil

En el vinculo o frontera entre infraestructura y material mévil se
intentara reducir al maximo el desnivel vertical y la holgura horizontal,
debe de existir contraste de color en las puertas de acceso a los vehicu-
los y una senalizacién eficaz de borde del andén y del umbral del mate-
rial movil.

Volviendo al ejemplo de la parada de autobus urbano ésta debe de
tener una franja guia de encaminamiento hasta el lugar de embarque,
que estara ligeramente sobreelevado para disminuir el desnivel con la
plataforma del autobus y tendra una franja de aviso en el borde.

Y por otra parte los autobuses urbanos tienen que ser de platafor-
ma baja y, mediante el dispositivo de arrodillamiento (inclinacién late-
ral) y una rampa desplegable pondran su suelo al nivel del andén de la
parada.

El servicio de transporte

En cuanto a la gestion y prestacién del servicio de transporte, se
debera ofrecer informacién y facilitar los mensajes de aviso en soportes
accesibles a todos y disponer de personal de atencién conocedor del len-
guaje de los signos.

Asi la parada de autobus urbano debe tener un baculo sefializado con
informacion accesible a personas con deficiencia visual y paneles con
informacion de lineas y cuadros horarios. Los autobuses tendran indi-
cacién de parada en soporte visual y sonoro.

La mayor parte de las normativas autonémicas establecen que, a par-
tir de su promulgacion, las nuevas adquisiciones de autobuses urbanos
seran adaptados.

5. Accesibilidad al entorno de la comunicacién

La accesibilidad al entorno de la comunicacién sensorial garantiza a
todas las personas el derecho a la informacién, la comunicacién, la cul-
tura, la ensenanza, el trabajo y el ocio. Accesibilidad a la comunicacion
es poner la informacién al alcance de todos.
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El XI Congreso Mundial en Dublin de Rehabilitacién Internacional
(R.I.) de 1969 aprobé el disefio presentado por Susanne Koefoed como
Simbolo Internacional de Accesibilidad (SIA)3.

El Simbolo Internacional de Accesibilidad indica que un espacio,
una instalacién o un servicio es completamente accesible. Solamente
debe situarse en este caso ya que de otra forma se ocasionarian perjui-
cios a los usuarios.

La serializacion

La senalizacién no debe exigir esfuerzos de localizacién, de aten-
cién, ni de comprensiéon. Debe ser accesible para cualquier usuario
independientemente de sus capacidades. Como criterio general, es
accesible cuando, mediante el acceso a la informacién, comunicacién
e interaccién basica necesaria, garantiza el derecho de todas y cada
una de las personas a una orientacién y movilidad auténomas e inde-
pendientes.

La sefializacién para conseguir sus objetivos se ha de presentar en el
soporte adecuado. La rotulacién debe tener un tamarfio de los caracte-
res de acuerdo con la distancia de lectura del usuario y debe estar aline-
ada por la izquierda. Tiene que estar correctamente iluminada sin pro-
vocar reflejos. Debe de contrastar cromaticamente con el paramento
donde se sitte y entre los caracteres (o pictogramas) y el fondo del
soporte?.

Cuando la senalizacién es colgante dejara debajo de ella la altura
minima de paso de 2,10 m. Si est4 situada sobre bases, que se prolon-
garan hasta el suelo en toda su dimensioén, estara siempre situada fuera
de la banda libre de paso, y si esta junto a ella debera estar rodeada de
un pavimento de diferente color y textura.

En el caso de informacién tactil especifica, direccional o identificati-
va (senales, simbolos o niimeros en altorrelieve, sistema braille, etc.), se
situara en el arranque del borde lateral interno de los pasamanos en el
caso de escaleras o rampas, o en las manillas de las puertas. La sefiali-
zacién tactil tiene que ser doble en braille y en altorrelieve. Es muy con-
veniente la utilizacién de pictogramas que representan un lugar, una
actividad o un servicio, por su facil identificacién y comprensién.

8 Su disefio esta especificado en la Norma Internacional ISO 7000.
9 Las letras o simbolos claros (blancas, amarillas) sobre un fondo oscuro (negro) se leen con
mayor facilidad que las oscuras sobre fondo claro.
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Ya se ha senialado que debe de existir contraste de colores entre puer-
tas y paramentos, entre el suelo y la pared, o entre otros elementos, tales
como manillas, interruptores, timbres, etc., y el soporte en el que estan
instalados. También debe haber contraste de color y textura del pavi-
mento, y de iluminacién, de los espacios para la identificacion de las
distintas zonas: escaleras, ascensores, etc. Las puertas de cristal se mar-
caran con dos bandas con fuerte contraste de color.

Las franjas sefializadoras (pavimentos tactiles), que se utilizan para
indicar cambios de cota, itinerarios orientativos, o para delimitar
zonas especificas dentro de un itinerario peatonal, cumplen la doble
funcién de informacién y/o aviso; tendran un pavimento diferente y
bien contrastado con el pavimento circundante tanto en textura como
en color.

Los planos en relieve y las maquetas, que son representaciones tridi-
mensionales de objetos reales, resultan muy utiles para el reconoci-
miento tactil y la comprensiéon general de la organizacién y estructura
de un espacio. Cuando una maqueta esté formada por varias alturas,
estas deben poder desmontarse o separarse facilmente para permitir y
facilitar su exploracion.

Hay que insertar marcas tactiles de peligro, sobre los envases que

contienen sustancias peligrosas, disefiadas segin la correspondiente
10
normal?,

Los planos de las ciudades deben incorporar referencias a los luga-
res, establecimientos e itinerarios para recorrerla que cumplan todos
los requerimientos de accesibilidad.

Existen diversos sistemas de informacién sonora para semaforos, de
informacién sobre el entorno, mapas sonoros, sistemas de audio des-
cripcién para seguir espectaculos, etc., a los que se van incorporando
permanentemente novedades técnicas. Los dispositivos de emisién
sonora de los seméaforos se accionan mediante un sistema de activacién
a distancia que el usuario llevara consigo. Cumple una doble funcién
para las personas con deficiencia visual: avisarles del momento de cru-
ce y servir de referencia para alcanzar la acera opuesta.

Las Administraciones Puablicas y los centros publicos y las instalacio-
nes para la cultura y el ocio dispondran de profesionales intérpretes de
la lengua de signos y guias de sordo-ciegos.

10 Norma UNE-EN ISO 11683 (1998).
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Acceso al entorno acompariado de perros guia

Todas las personas con deficiencia visual pueden acceder a todos los
lugares, establecimientos y sistemas de transporte ptblicos acompana-
das de perros guia segtin la normativa vigente!l.

El acceso a las nuevas tecnologias

La relaciéon de todos los ciudadanos con el medio es una relaciéon
bidireccional en la que hay un intercambio de informacioén, esto se pone
claramente de manifiesto con el acceso a las nuevas tecnologias.

El desarrollo de las nuevas tecnologias por una parte ofrece a todas
las personas un medio alternativo de interaccién con otras personas y
con contenidos; pero por otra puede plantear obstaculos graves, para
determinados colectivos, cuando no se aplican en su despliegue los
principios basicos del Diseflo Universal.

La telefonia no solo incorpora importantes aplicaciones: manos
libres, caracteres en pantalla y teclas grandes, marcacién mediante una
Unica tecla, etc., sino que a través de la linea se ofrecen facilidades que
antes no existian como contestador automatico, llamadas de emergen-
cia, etc. que se pueden contratar de forma normalizada.

También respecto al acceso a Internet se han desarrollado importan-
tes facilidades para todas las personas, pero se pueden encontrar pro-
blemas de accesibilidad en el uso de la Red que sera necesario solucio-
nar.

El Teléfono de Textos, el Centro de Intermediacion, la Teleasistencia
y la Subtitulacién, son servicios desarrollados por el IMSERSO en este
campo cuya ampliacién y evolucién con la ayuda de las nuevas tecnolo-
gias pueden ofrecer nuevas aplicaciones en el entorno de la comunica-
cién sensorial.

II. MARCO POLITICO LEGISLATIVO

En el contexto actual se puede considerar que hay cuatro ordena-
mientos juridicos que concurren en definir un marco juridico global: el
internacional, el comunitario, el estatal y el de cada Comunidad Auté-
noma. Los cuatro niveles constituyen un todo inseparable para la reali-
zacion de objetivos comunes, como es la promocién de la accesibilidad.

11 Real Decreto 3250/7 diciembre de 1983 y OM 527/18 de julio de 1958.
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1. Normativa internacional

A escala internacional, en materia de accesibilidad este marco se
consagra desde la promulgacién del “Programa de Accién Mundial para
las Personas con Discapacidad” aprobado por la Asamblea General de
las Naciones Unidas en 1982 con los objetivos de igualdad y plena par-
ticipacion.

Establece el Programa que los Estados Miembros deben esforzarse
para que el medio fisico sea accesible para todos, que han de adoptar
una politica que tenga en cuenta los aspectos de accesibilidad en los
asentamientos humanos, asi como en los lugares de recreo, por ejem-
plo, agregando informacién sobre accesibilidad, y que la equiparacién
de oportunidades significa el proceso mediante el cual el sistema gene-
ral de la sociedad se hace accesible para todos!2.

Asimismo la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1993
aprueba las “Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades
para las personas con Discapacidad” cuyo fundamento ultimo es el
reconocimiento, por parte de la comunidad internacional de paises, de
la igualdad de derechos que todas las personas tienen, por encima de
sus diferencias y de sus caracteristicas y capacidades. En su Art. 5 espe-
cifica que los Estados deben establecer programas de accién para que el
entorno fisico sea accesible y adoptar medidas para garantizar el acce-
so a la informacién y a la comunicacion.

La Unién Europea (UE) define su estrategia en materia de accesibi-
lidad por medio de la “Comunicacién de la Comision sobre Igualdad de
Oportunidades de las personas con Minusvalias” (1996) adoptando los
principios establecidos en las Normas Uniformes citadas.

A partir de esta fecha, el principio de igualdad de oportunidades pasa
a ser el fundamento del planteamiento basado en el reconocimiento de
los derechos de las personas con discapacidad, y las medidas destinadas
a superar las limitaciones funcionales empiezan a ser sustituidas por
otras orientadas hacia la igualdad efectiva de derechos, partiendo de la
premisa de que “las barreras presentes en el entorno obstaculizan la
participacién social en mayor medida que las limitaciones funcionales”.
En consecuencia, constituyen factores indispensables para alcanzar la
igualdad de oportunidades:

1. La adopcién de disposiciones legislativas tendentes a la elimina-
cién de barreras.

12 Parrafos 12, 112, 113 y 134.
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2. La puesta a disposicién de instalaciones adaptadas.

3. El “Disefio para Todos”.

Aunque el ambito de competencia comunitario ofrece valiosos
medios y aporta un valor afiadido, la responsabilidad para actuar en el
ambito de la accesibilidad para tratar de alcanzar el objetivo de igual-
dad de oportunidades, incumbe a los Estados.

2. Antecedentes de la normativa de accesibilidad en Espaiia

Si bien el marco general espaiol se configura a partir de la Constitu-
cién de 1978, desde la que se empieza a considerar el tema de la accesi-
bilidad con criterio de racionalidad, desde poco antes de ese afio se
venian produciendo algunas regulaciones, sin sentido de unidad, entre
las que cabe destacar en el &mbito de la edificacién:

La Resolucién de 5/10/1976 del la Direccién General de Servicios
Sociales, por la que se aprueban normas sobre supresion de barreras
arquitecténicas en las edificaciones pertenecientes a los Servicios
Comunes de la Seguridad Social dependientes de la Direccién General
de Servicios Sociales.

La Circular de la Junta de Construcciones, Instalaciones y Equipo
Escolar de la subdireccion general de proyectos del Ministerio de Edu-
cacién y Ciencia de 18/01/1979 sobre supresién de Barreras Arquitecto-
nicas en Centros Docentes.

La Orden de 3 de marzo de 1980 del Ministerio de Obras Publicas y
Urbanismo, sobre caracteristicas de los accesos, aparatos elevadores y
condiciones interiores de las viviendas para minusvalidos proyectadas
en inmuebles de proteccion oficial.

La Orden del Ministerio de Educacién y Ciencia, de 26 de marzo de
1981, por la que se aprueban los programas de necesidades para la
redaccién de los proyectos de construccién y adaptacion de centros de
Educacion Especial.

Como precedente en el ambito del urbanismo nos encontramos el
Reglamento de Planeamiento de la Ley sobre Régimen del Suelo y Orde-
nacién Urbana (Real Decreto 2159/1978, de 23 de junio), que establece
en su articulo 52 que en los Planes Parciales “La definicién del trazado
y caracteristicas de las redes viaria y peatonal se realizara suprimiendo
las barreras urbanisticas que pudieran afectar a las personas impedidas
y minusvélidas de acuerdo con la normativa vigente”.
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3. La Constitucién Espaiiola de 1978

La Constitucion de 1978 en su preambulo proclama la voluntad de la
nacién espafola de promover el progreso de la cultura y de la economia
para asegurar a todos una digna calidad de vida.

En el Art. 9.2 atribuye a los poderes puiblicos facultades de promover
las condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los
grupos en que se integra sean reales y efectivas; de remover los obstacu-
los que impidan o dificulten su plenitud y de facilitar la participacién de
todos los ciudadanos en la vida politica, econémica, cultural y social.

En el Art. 14 se establece que los espanoles son iguales ante la ley sin
que pueda prevalecer discriminacién alguna por razén de nacimiento,
raza, sexo, religién, opinién o cualquier otra condicién o circunstancia
personal o social.

El Art. 47 declara que todos los espafioles tienen derecho a disfrutar
de una vivienda digna y adecuada y que los poderes publicos promove-
ran las condiciones necesarias y estableceran las normas pertinentes
para hacer efectivo este derecho.

Por ultimo, el Art. 49 encomienda a los poderes publicos la realiza-
cién de una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integra-
cién de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que pres-
taran la atencién especializada que requieran y los ampararan
especialmente para el disfrute de los derechos que la Constitucién otor-
ga a todos los ciudadanos.

De acuerdo con el espiritu y la letra de la norma constitucional, eli-
minar los obsticulos que, en los ambitos de la edificacién, el urbanis-
mo, el transporte y las comunicaciones, impiden que todos los ciudada-
nos puedan desarrollar plenamente su vida activa, constituye un
derecho que la Constitucién otorga a todos los ciudadanos.

4. La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social
de los Minusvalidos

En 1982 la promulgacién de la Ley de Integraciéon Social de los
Minusvalidos (LISMI) significé la primera definicién del amparo espe-
cial que la Constitucién Espafiola reconoce a las personas con discapa-

cidad.

En aplicacién del mandato constitucional, que se establece en el art.
49, se promulgé esta Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de
los Minusvalidos. La Seccién Primera de su Titulo IX contiene diversos
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preceptos, novedosos en la normativa espafiola, destinados a prevenir la
aparicion de barreras arquitecténicas y urbanisticas y a suprimir las ya
existentes:

¢ Se regulan conjuntamente aspectos arquitecténicos y urbanisticos.
e Los entornos existentes se adaptaran gradualmente.

¢ Los Ayuntamientos deberan prever presupuestos para planes de
adaptacion.

e El 3% de las viviendas de proteccién oficial se construiran adap-
tadas.

¢ Se estableceran condiciones minimas para edificios de cualquier
tipo.

¢ Se adaptaran progresivamente los transportes publicos colectivos.

¢ Los Ayuntamientos reservaran plazas adaptadas de estaciona-
miento.

e Se garantizaran subvenciones para la adaptacién de la vivienda
permanente.

Asimismo, se establece que las Administraciones Publicas, en el
ambito de sus competencias, aprobaran las normas basicas urbanisticas
y arquitecténicas conteniendo las condiciones a que deben ajustarse los
proyectos con el fin de que resulten accesibles, el catdlogo de edificios
a los que seran aplicables y el procedimiento de autorizacién, control y
sancion.

Esta Ley, aun cuando supuso un gran avance para conseguir un en-
torno accesible a todas las personas, estd basada en el desarrollo de
medidas de accién positivas y compensatorias destinadas a la protec-
cién de la persona mas que a su cualificacién y participacién activa en
la sociedad.

Siete afnos después se publica en el BOE el Real decreto 556/1989, de
19 de mayo, por el que se arbitran medidas minimas sobre accesibilidad
en los edificios. Su contenido tiene caracter supletorio respecto de las
normas que correspondia dictar a las Comunidades Auténomas en el
ejercicio de sus competencias.

5. La Ley General de Telecomunicaciones

La Ley 32/2003, de 3 de noviembre, General de Telecomunicaciones,
al igual que la Ley de 1998 a la que deroga, considera de forma explici-
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ta a las personas con discapacidad como sujetos merecedores de unas
disposiciones legislativas acordes con sus caracteristicas especificas,
establece medidas de equiparacién con el resto de usuarios, incentiva a
los operadores con el fin de mejorar las condiciones de acceso a las tele-
comunicaciones de estos colectivos mediante un Servicio Universal de
Telecomunicaciones.

El denominado Servicio Universal de Telecomunicaciones debera
garantizar que los usuarios discapacitados, o con necesidades sociales
especiales, tengan acceso al servicio telefénico fijo disponible al publi-
co, en condiciones equiparables a las que se ofrecen al resto de usua-
rios, en los términos que reglamentariamente se determinen.

Debera ser provisto en todo el territorio del Estado y su financiacién
es conjunta por parte de todos los operadores de telecomunicaciones,
incentivando econémicamente a cualquier operador que ofrezca condi-
ciones especiales de acceso para las personas con discapacidad y nece-
sidades especiales, pues se le permitira deducir los gastos producidos
por dar el servicio del coste neto de su prestacién a la aportaciéon para
garantizar la financiacién del Servicio Universal.

Asimismo, la Ley establece que las organizaciones de discapacitados,
por medio de sus representantes, formaran parte del Consejo Asesor de
las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién, que es el
6rgano asesor del Gobierno en esa materia.

6. La Ley de igualdad de oportunidades, no discriminacién
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad

La Ley 51/2003, de 2 diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapaci-
dad, tiene por objeto establecer medidas para garantizar y hacer efecti-
vo el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con disca-
pacidad, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion.

La Ley entiende por igualdad de oportunidades la ausencia de discri-
minacion, directa o indirecta, que tenga su causa en una discapacidad,
asi como la adopcién de medidas de accién positiva orientadas a evitar
o compensar las desventajas de una persona con discapacidad para par-
ticipar plenamente en la vida politica, econémica, cultural y social.

Transcurridos mas de veinte afios desde la promulgacion de la LISMI,
se consideré necesario la promulgacién de una nueva ley que la comple-
mente y que sirva de renovado impulso a la politica de equiparacién de
las personas con discapacidad por dos razones basicas:

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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e La persistencia de las desigualdades en nuestra sociedad.

e El cambio de enfoques y perspectivas a la hora de entender la dis-
capacidad: en la actualidad se considera que las desventajas que
presenta una persona con discapacidad tienen su origen en sus
dificultades personales pero, en mayor medida, en los obstaculos y
condiciones limitativas de la propia sociedad; o sea, las personas
con discapacidad son ciudadanos que tienen especiales dificulta-
des para satisfacer unas necesidades que son normales en vez de
ser personas especiales con necesidades diferentes.

La no accesibilidad de los entornos, productos y servicios constituye
una forma sutil, pero muy eficaz, de discriminacién dado que genera
una desventaja cierta de unas personas en relacién con otras en funcién
de sus capacidades.

Con esta ley se pretende garantizar el derecho de igualdad de opor-
tunidades de las personas con discapacidad, en todos los &mbitos de la
vida politica, econémica, cultural y social, y poner fin a cualquier prac-
tica o accién discriminatoria a través del disefio y puesta en marcha de
estrategias de intervencién que operen simultdneamente sobre las con-
diciones personales (medidas de accién positiva, como las de la vigente
LISMI)) y sobre las condiciones ambientales (medidas de accesibilidad
universal y no discriminacién).

La ley especifica que tiene la consideracion de persona con discapaci-
dad aquella a la que se le ha reconocido un grado de minusvalia, en los
términos establecidos reglamentariamente, igual o superior al 33 por
ciento. Ademas, define los principios en los que se inspira: vida indepen-
diente, normalizacién, accesibilidad universal, disefio para todos, diélo-
go civil y transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.

Por vida independiente se entiende la situacién en la que la persona
con discapacidad ejerce el poder de decisién sobre su propia existencia
y participa activamente en la vida de su comunidad, conforme al dere-
cho al libre desarrollo de la personalidad.

Normalizacién es el principio en virtud del cual las personas con dis-
capacidad deben poder llevar una vida normal, accediendo a los mis-
mos lugares, ambitos, bienes y servicios que estan a disposicién de cual-
quier otra persona.

Accesibilidad universal es la condiciéon que deben cumplir los entor-
nos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos o ins-
trumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utiliza-
bles y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad
y comodidad y de la forma mas auténoma y natural posible. Presupone
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la estrategia de «disefio para todos» y se entiende sin perjuicio de los
ajustes razonables que deban adoptarse.

El diseiio para todos es la actividad por la que se concibe o proyecta,
desde el origen, y siempre que ello sea posible, entornos, procesos, bie-
nes, productos, servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herra-
mientas, de tal forma que puedan ser utilizados por todas las personas,
en la mayor extensién posible.

Didlogo civil es el principio en virtud del cual las organizaciones
representativas de personas con discapacidad y de sus familias partici-
pan, en los términos que establecen las leyes y demas disposiciones nor-
mativas, en la elaboracién, ejecucién, seguimiento y evaluacién de las
politicas oficiales que se desarrollan en la esfera de las personas con dis-
capacidad.

Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad constituye
el principio en virtud del cual las actuaciones que desarrollan las Admi-
nistraciones publicas no se limitan tnicamente a planes, programas y
acciones especificos, pensados exclusivamente para estas personas, sino
que comprenden las politicas y lineas de accién de caracter general en
cualquiera de los ambitos de actuacién puiblica, en donde se tendran en
cuenta las necesidades y demandas de las personas con discapacidad.

La ley se aplicara en los siguientes &mbitos: a) Telecomunicaciones y
sociedad de la informacién; b) Espacios publicos urbanizados, infraes-
tructuras y edificacién; ¢) Transportes; d) Bienes y servicios a disposi-
cién del publico; y e) Relaciones con las Administraciones publicas. En
el ambito del empleo y la ocupacién esta ley tiene caricter supletorio.

La Ley incluye una serie de medidas contra la discriminacién para
garantizar la igualdad de oportunidades, entre otras, las exigencias de
accesibilidad que deben cumplir los entornos, productos y servicios.
También medidas de accién positiva, tales como ayudas técnicas y ser-
vicios auxiliares de comunicacién, incluyendo referencia expresa a las
personas que viven en el ambito rural.

Ademas, esta Ley especifica que las condiciones basicas de accesibi-
lidad y no discriminacién las regulara el gobierno central, sin perjuicio
de las competencias de las Comunidades Auténomas y las corporacio-
nes locales, en los ambitos especificados, e incluiran disposiciones
sobre una serie de aspectos que relaciona.

Entre esos aspectos se encuentran las exigencias de accesibilidad de
los edificios y entornos, de los instrumentos, equipos y tecnologias, y de
los bienes y productos; unas condiciones mas favorables en el acceso,
participacién y utilizacién de los recursos y condiciones de no discrimi-
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nacién en normas, criterios y practicas. También incluye apoyos com-
plementarios, tales como ayudas econémicas, tecnologias de apoyo, ser-
vicios o tratamientos especializados y otros servicios personales. En
particular, ayudas y servicios auxiliares para la comunicacion.

Asimismo, la Ley prevé la adopcién de normas internas en las empre-
sas o centros que promuevan y estimulen la eliminacién de desventajas
o situaciones generales de discriminacion a las personas con discapaci-
dad y planes y calendario para la implantacién de las exigencias de
accesibilidad. Finalmente, medios y recursos humanos y materiales
para la promocién de la accesibilidad y la no discriminacién en el &mbi-
to de que se trate.

Contempla medidas de fomento para la promocién de la igualdad de
oportunidades y no discriminacion, tales como la sensibilizacién, la for-
macion, el fomento de la calidad, medidas de innovacién y desarrollo de
normas técnicas, participacion de organizaciones representativas, y pla-
nes y programas en materia de accesibilidad y no discriminacioén.

Establece unas medidas de defensa, tales como potenciacién del
arbitraje informal especializado, la tutela judicial de los intereses de los
discapacitados, la legitimacion por parte de asociaciones en materia de
igualdad de oportunidades y criterios especiales sobre la prueba de
hechos relevantes.

En las disposiciones adicionales, entre otras, la Ley establece la obli-
gacién de las comunidades de propietarios de realizar obras de accesi-
bilidad a favor de personas mayores de 70 afios o con discapacidad,
cuyo importe no supere tres mensualidades ordinarias de gastos comu-
nes aunque se oponga toda la comunidad. Si el gasto es mayor, hace fal-
ta un acuerdo adoptado por mayoria de los propietarios, pero si se
adopta todos tienen que pagar. Se computa el voto de los ausentes que
no se opongan.

En las disposiciones finales establece que se aprobara un Plan Nacio-
nal de Accesibilidad 2004-2012, aprobado en el afio 2003, y que se remi-
tiran a las Cortes los proyectos de Ley de Lengua de Signos, aprobado
recientemente!3, y de Infracciones y Sanciones en materia de no discri-
minacién de las personas con discapacidad, en la actualidad en trami-
taciéon parlamentaria.

Asimismo, en las disposiciones finales se establece que el gobierno
tendra un plazo de dos afios para establecer las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacién en:

13 Ver apartado 11.
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¢ Las oficinas publicas, dispositivos y servicios de atencién al ciuda-
dano (promulgado).

e El acceso y utilizacién de los bienes y servicios a disposicién del
publico.

e El acceso y utilizacién de las tecnologias, productos y servicios
relacionados con la sociedad de la informacién y medios de comu-
nicacion social.

e El acceso y utilizacién de los medios de transporte.

¢ El acceso y utilizacién de los espacios puiblicos urbanizados y edi-
ficaciones (promulgado).

Ademas, establece un plazo de dos afios para la elaboracién de pla-
nes integrales de Accesibilidad en lo que se considere mas relevante de
los entornos citados y unos plazos, variables de 3 a 17 afos, para la rea-
lizacién de nuevas obras, servicios o instalaciones accesibles, o para la
adaptacion de lo existente en funcién del tipo de entorno y de su titula-
ridad.

Finalmente, especifica que el Gobierno, en el plazo de dos afios a par-
tir de la entrada en vigor de la Ley, desarrollara el curriculum formati-
vo en «disefio para todos», en todos los programas educativos, incluidos
los universitarios!4, para la formacién de profesionales en los campos
del diseno y la construccion del entorno fisico, la edificacién, las
infraestructuras y obras publicas, el transporte, las comunicaciones y
telecomunicaciones y los servicios de la sociedad de la informacion.

7. La normativa de las Comunidades Auténomas

La accesibilidad ha sido objeto de regulacién en todas las Comunida-
des Auténomas. Es una materia en la que tienen competencia exclusiva,
es decir, en virtud de lo establecido en sus Estatutos de Autonomia, las
Comunidades Auténomas tienen la competencia de legislar y ejecutar
en lo que se refiere a accesibilidad!>.

14 En el Master Universitario en Gerontologia de la Universidad de Salamanca se vienen
impartiendo créditos de Accesibilidad en el entorno de la edificacion, el urbanismo, el transpor-
te y la comunicacién desde el afio 1990.

15 Todas las Comunidades Auténomas tienen competencia exclusiva en materia de Ordena-
cién del Territorio, Urbanismo y Vivienda, en Asistencia Social y en los Transportes Terrestres
que discurren integramente por su territorio. Las de Comunicaciones en lo que respecta al régi-
men general son competencia exclusiva del Estado. Art 148.1 3.y 20.* y 149.1 21.* de la Consti-
tucion.
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Aunque no existe homogeneidad entre el rango normativo utilizado
y su contenido, las Comunidades Auténomas han optado en su mayoria
por la elaboracién de leyes que contienen principios generales, objetivos
y definiciones, promulgando con rango reglamentario disposiciones en
forma de normas técnicas que determinan cémo debe entenderse la
accesibilidad en los diferentes espacios.

Navarra fue pionera en legislar en este campo. Incluyé la obligacién,
en el marco de una ley, de hacer accesibles sus calles y edificios publi-
cos y desarrollé al afno siguiente su correspondiente reglamento. En
1991 Cataluna fue la que imprimiria un tipo de estructura a su ley de
accesibilidad que seguiria el resto de la normativa autonémica.

Esa estructura basica comun esta dividida en los siguientes epigra-
fes, aunque con denominaciones no siempre coincidentes:
e Epigrafes sectoriales:
— Urbanismo
— Edificacion
— Transporte
— Comunicacién sensorial

¢ Otros epigrafes:
— Medidas de control
— Régimen sancionador
— Consejo para la promocién de la accesibilidad

El contenido de las leyes de las diferentes Comunidades Auténomas,
como se ha dicho, no es homogéneol®. El ambito de aplicacién de las
Leyes va desde aquellas que especifican que son todas las actuaciones
en materia de urbanismo, edificacién, transportes y comunicaciones,
pasando por las que hacen una relacién pormenorizada de los elemen-
tos afectados por la ley en los cuatro ambitos, hasta aquellas que no
contemplan el &mbito de la comunicacién.

Todas las leyes incluyen una serie de definiciones de los distintos con-
ceptos incluidos en la ley, no hay homogeneidad ni sobre los niveles de
accesibilidad en su denominacién —adaptado/accesible, practicable, con-
vertible/adaptable-, ni en los contenidos técnicos de cada uno de ellos.

El ambito de accesibilidad al urbanismo, que es el que tiene un
mayor nivel de homogeneidad en los contenidos que son objeto de regu-

16 Se puede consultar un exhaustivo “Anélisis comparado de las Normas Autonémicas y
Estatales de Accesibilidad” editado por el Real Patronato sobre Discapacidad.
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lacién, se hace referencia al planeamiento urbanistico, a los elementos
de urbanizacién y al mobiliario urbano. Unas especifican que la ley sera
de aplicacion a todas las actuaciones, otras relacionan las que estan
incluidas y otras ademas incluyen especificaciones técnicas en la propia
Ley (también en los otros ambitos). Por otra parte existen importantes
diferencias en las medidas de los requerimientos minimos de accesibi-
lidad. Asi por ejemplo especifican distintas medidas para el ancho mini-
mo de la banda libre de paso en los itinerarios peatonales®. Hay escasa
referencia a los pequefios municipios.

Hay claras y evidentes discrepancias en los edificios de uso publico
afectados por la normativa de cada autonomia ya que muchas de ellas
realizan una relacién exhaustiva de aquellos afectados por la normati-
va, con el riesgo evidente de excluir alguno. Se echa de menos la regu-
lacién para las obras de adaptacién de los edificios histérico-artisticos.
También existen importantes diferencias en las medidas de los requeri-
mientos minimos de accesibilidad.

El ambito de edificios de uso privado afectados por la normativa es
diverso: desde los que regulan todos los edificios de uso privado, hasta los
que lo limitan a edificios de vivienda con ascensor obligatorio, los que se
limitan a edificios de vivienda de promocién publica o subvencionados, o
aquellos que atn limitan mas su ambito de aplicacién al afectar exclusiva-
mente a las viviendas reservadas para personas con movilidad reducida.
Algunas comunidades auténomas tienen pendiente el desarrollo regla-
mentario de la normativa de accesibilidad en edificios de uso privado.

Cabe destacar que alguna normativa autonémica da criterios de
accesibilidad sobre los interiores de las viviendas con el objetivo de
hacerlas practicables, es decir, que con intervenciones de escasa entidad
y bajo coste pueden ser utilizadas por personas con movilidad reducida.

Existe homogeneidad en cuanto a los contenidos regulados en lo que
respecta a la accesibilidad en el transporte, ya que todas las comunida-
des auténomas consideran como ambito de aplicacién las paradas y
estaciones de transporte publico y el material mévil, aunque con esca-
sez de regulacion de detalle. Los requerimientos de accesibilidad espe-
cificados afectan en mayor medida al material movil que a las infraes-
tructuras. Hay que resaltar que en algunas legislaciones hay una
enorme falta de concrecién y se limitan a hacer declaraciones genéricas.
Por otra parte la mayoria de ellas especifican que el material mévil de
nueva adquisicién sera adaptado. Existe una cierta homogeneidad en la
reserva de plazas de aparcamiento.

El contenido de las normas de accesibilidad a la comunicacién es el
ambito de aplicacién con menor desarrollo en la legislacién, cuando es
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recogida, ya que esta ausente en las legislaciones de 3 comunidades auté-
nomas. En cualquier caso, se trata habitualmente de referencias genéri-
cas sin concrecion. Sé6lo hay cierta homogeneidad en el trato dado a las
personas acompanadas de perros guia, aspecto que se ha visto incremen-
tado por las leyes especificas en este sector. En dos comunidades auté-
nomas se regula la figura del perro de asistencia del que se puede bene-
ficiar cualquier tipo de persona con limitaciones, ampliando el &mbito
del perro guia que se asigna a las personas con limitaciones visuales.

Sélo algunas comunidades auténomas especifican recursos técnicos
y humanos para compensar discapacidades de la audicién y/o de la
palabra.

Las normativas autonémicas incluyen medidas de fomento creando
un fondo para la supresién de barreras. Mediante este fondo se finan-
ciaran programas especificos de las entidades locales y privadas y de los
particulares.

También incluyen medidas de control mediante las licencias y auto-
rizaciones municipales, los pliegos de condiciones de los contratos
administrativos y el control del visado de proyectos por los colegios pro-
fesionales.

Con respecto al régimen sancionador las acciones y omisiones que
contravengan la normativa constituyen infracciones, graves o leves, que
seran objeto de sancién variable entre 150 y 300.000 euros.

Incluyen la Creacién de un Consejo Asesor en materia de Accesibili-
dad y Supresiéon de Barreras para la evaluacion del cumplimiento de las
normativas en las que, en las disposiciones finales, incluyen unos pla-
zos, que varian entre 10 y 15 afos, para la adaptaciéon de una serie de
entornos urbanisticos, edificios publicos y los medios de transporte.

Haciendo un balance, se puede afirmar que el marco normativo del
que disponemos es amplio y detallado. Aun asi, el incumplimiento de la
normativa es una constante, lo que parcialmente es achacable a que
adolece de determinados problemas de aplicabilidad. En general, resul-
ta deficitaria puesto que comprende instrumentos suficientes y adecua-
dos, pero no recoge su desarrollo y su regulacién resulta escasa, asi por
ejemplo Los Consejos o Comisiones para la Accesibilidad estan en casi
todas las leyes autonémicas y tienen mas o menos definidas sus funcio-
nes y composicion, pero, a pesar de ello, resultan 6rganos inoperantes
dado su inexistente desarrollo normativo.

A titulo de ejemplo, a continuacién se resumen los distintos aparta-
dos de las Leyes de Accesibilidad de las Comunidades Auténomas de
Catalunia y de Castilla y Le6n, que tienen una estructura similar.
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LEY DE ACCESIBILIDAD
Y SUPRESION DE BARRERAS
DE CATALUNA
2.2 Ley promulgada (1991)

EXPOSICION DE MOTIVOS
Hace referencia “al mandato constitucio-
nal del principio de igualdad” asi como al
“creciente envejecimiento de la poblacién”.

OBJETO DE LA LEY
Garantizar la accesibilidad y promover la
utilizacién de ayudas técnicas.

AMBITO DE LA LEY
“Todas las actuaciones en materia de urba-
nismo, edificacién, transporte y comunica-
ciones” realizadas por cualquier entidad
publica o privada.

CONCEPTOS
Define los distintos tipos de barreras y
otros términos incluidos en la Ley.

BARRERAS ARQUITECT()NICAS
URBANISTICAS

Los proyectos de urbanizacién no seran
aprobados si no se observan las determina-
ciones de la presente Ley.
Los espacios de uso publico existentes
seran adaptados gradualmente.
Los proyectos de presupuestos de los entes
locales deberan contener consignaciones
para esas adaptaciones.

BARRERAS ARQUITECTONICAS
EN LA EDIFICACION

La construccién, ampliacion y reforma de
los edificios destinados a uso publico se
efectuaran de forma que resulten adap-
tados.
Los elementos existentes cuya adaptacion
requiera medios técnicos o econémicos
desproporcionados serdn como minimo
practicables.
Derribo de los elementos no conformes.
Requisitos minimos para los de uso pri-
vado.
(permitir posibilidad de ascensor).

LEY DE ACCESIBILIDAD
Y SUPRESION DE BARRERAS
DE CASTILLA Y LEON
Ultima Ley aprobada por una CCAA
(1998)

EXPOSICION DE MOTIVOS
Hace referencia expresa al Articulo 49 de la
Constitucion “politica de integracion de las
personas con discapacidad” y a la “propor-
cién de personas mayores”.

OBJETO DE LA LEY
Garantizar la accesibilidad.

AMBITO DE LA LEY
Relaciona en el Art. 2 los centros y estable-
cimientos afectados por la Ley afiadiendo
que “Los niveles de exigibilidad de las pre-
visiones de esta Ley se determinaran por
via reglamentaria”.

Los medios de transporte publico y de co-
municacion.

CONCEPTOS
Define los distintos tipos de barreras y
otros términos incluidos en la Ley.

BARRERAS ARQUITECT()NICAS
URBANISTICAS

Los proyectos de urbanizacién deberan
contener los elementos minimos para
garantizar la accesibilidad.

Los itinerarios peatonales deberdn ser
accesibles a cualquier persona.

Los itinerarios peatonales cortados por
obras seran sustituidos por otros que per-
mitan el paso a personas con alguna disca-
pacidad en el movimiento.

BARRERAS ARQUITECTONICAS
EN LA EDIFICACION

Edificios de uso publico:
Seran accesibles los relacionados en el ar-
ticulo 2.
Referencias a aparcamientos, itinerarios
de acceso al interior, comunicacién verti-
cal y horizontal, aseos, vestuarios, duchas
y otras instalaciones, salas de conferencias
y espectaculos.
Edificios de uso privado:
Acceso desde el exterior y elementos comu-
nes mismas condiciones que las de uso
publico.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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BARRERAS
EN EL TRANSPORTE
Adaptacion progresiva a las medidas dicta-
das y a los avances tecnolégicos.
El material de nueva adquisicién sera
adaptado.

BARRERAS
EN LA COMUNICACION
Se promovera la supresién de estas barre-
ras garantizando el derecho a la informa-
cién, la comunicacién, la cultura, la ense-
fianza y el ocio.

MEDIDAS DE FOMENTO
Fondo destinado a la supresién de barreras
y dotacién de ayudas técnicas:
El 50% para programas de los entes locales
El 50% para entidades privadas y particu-
lares.

MEDIDAS DE CONTROL
Licencia Municipal.
Visado de Proyectos.
Pliegos de Contratos Administrativos.
Se crea el Consejo para la promocién de la
Accesibilidad y la supresion de barreras.

REGIMEN SANCIONADOR
Sanciones de 50.000 a 50.000.000 Pts. Res-
ponsabilidad del Técnico que informa el
Proyecto y Miembros de la corporacién
que lo aprueben.

DISPOSICIONES
ADICIONALES
No es de aplicacién a los edificios del Patri-
monio Histérico-Artistico.

BARRERAS

EN EL TRANSPORTE
Los medios de transporte de uso publico
deberan asegurar su accesibilidad.
Relaciona las instalaciones de transporte
publico (aeropuertos, etc.) y los requeri-
mientos a considerar.
El material de nueva adquisicién sera
adaptado.

BARRERAS

EN LA COMUNICACION
Se promovera la supresion de estas barre-
ras garantizando el derecho a la informa-
cién, la comunicacién, la cultura, la ense-
fianza, el ocio y el trabajo.
Acceso con perros guia.
Informaciéon en lengua de signos (Arts.
26.3y 29).

MEDIDAS DE FOMENTO
Fondo destinado a la supresién de barre-
ras:
Para programas de los entes locales y para
entidades privadas y particulares, sin espe-
cificar porcentajes.

MEDIDAS DE CONTROL
Licencia Municipal.
Visado de Proyectos.
Pliegos de Contratos Administrativos.
Se crea una Comisién asesora para la pro-
mocién de la Accesibilidad y la supresién
de barreras.

REGIMEN SANCIONADOR
Sanciones de 50.000 a 50.000.000 Pts. Res-
ponsabilidad del Técnico que informa el
Proyecto y Miembros de la corporacién
que lo aprueben.

DISPOSICIONES
ADICIONALES
Cuando se trate de edificios o espacios del
Patrimonio Histérico-Artistico se atempe-
raran las medidas con informe de la Comi-
sién Asesora o de Patrimonio.
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8. La Ley de Ordenacién de la Edificacion y el Cédigo Técnico
de la Edificacion

Coincidiendo con el final de la promulgacién de la diferente norma-
tiva de accesibilidad por parte de las Comunidades Auténomas la Admi-
nistraciéon Central del Estado promulga la Ley 38/1999, de 5 de noviem-
bre, de Ordenacién de la Edificacién, que tiene como objetivo
prioritario regular el proceso de la edificacién con el fin de asegurar la
calidad mediante el cumplimiento de los requisitos basicos de los edifi-
cios y la adecuada proteccién de los intereses de los usuarios.

El A&mbito de aplicacién de la Ley Orgénica de la Edificacion incluye
todos los edificios, tanto publicos como privados, para las obras de nue-
va construccién, ampliacién, modificacién, reforma o rehabilitacion.
También afecta a las obras realizadas sobre edificios catalogados o his-
torico-artisticos.

Entre los requisitos basicos de la Ley figuran:

e La accesibilidad, de tal forma que se permita a las personas con
movilidad y comunicacién reducidas el acceso y la circulacién por
el edificio.

¢ El acceso a los servicios de telecomunicacién, audiovisuales y de
informacion.

e La seguridad de utilizacion, de tal forma que el uso normal del edi-
ficio no suponga riesgo de accidente para las personas.

El marco normativo que establece esas exigencias basicas en los edi-
ficios y sus instalaciones es el Cédigo Técnico que deberia ser aproba-
do, seguin la disposicién final segunda de la Ley en el plazo de dos afios.

Por otra parte la Ley de Ordenacién de la Edificacién establece la
responsabilidad civil de los agentes que intervienen en el proceso de la
edificacién, y las garantias para su cumplimiento.

El Cédigo Técnico de la Edificacion se aprueba por Real Decreto
314/2006, de 17 de marzo estableciendo las exigencias para cada uno de
los requisitos basicos establecidos en el articulo 3 de la Ley de Ordena-
cién de la Edificacién, y proporciona procedimientos que permiten
acreditar su cumplimiento con suficientes garantias técnicas.

Estos requisitos basicos son: «seguridad estructural», «seguridad en
caso de incendio», «seguridad de utilizacion», «higiene, salud y protec-
cién del medio ambiente», «protecciéon contra el ruido» y «ahorro de
energia y aislamiento térmico». Esas exigencias basicas deben cumplir-
se en el proyecto, la construccién, el mantenimiento y la conservacién
de los edificios y sus instalaciones.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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El ambito de aplicacién incluye todas las edificaciones puiblicas y
privadas, incluidos en el &mbito de aplicacién de la Ley de Ordenacion
de la Edificacion, tanto de nueva construccién como a las obras de
ampliacién, modificacién, reforma o rehabilitacién que se realicen en
edificios existentes.

Aniade el codigo que esas obras sobre los edificios existentes sera
compatibles con el grado de proteccién que puedan tener los edificios
afectados y que “la posible incompatibilidad de aplicacion debera justi-
ficarse en el proyecto y, en su caso, compensarse con medidas alterna-
tivas que sean técnica y econémicamente viables”.

En las normativas autonémicas se echa de menos esta regulacién
expresa para los edificios y entornos histérico-artisticos que, si bien, es
muy dificil que se puedan cumplir en su rehabilitacién todos los reque-
rimientos de accesibilidad, no se deben olvidar, se han de estudiar y jus-
tificar en el proyecto con objeto de que estos entornos puedan ser visi-
tados y utilizados por el mayor nimero de personas.

También especifica el Cédigo Técnico que incluso cuando la activi-
dad particular de un edificio o zona no se encuentre entre las clasifica-
ciones previstas en él se adoptara, por analogia, una de las establecidas,
o bien se realizara un estudio especifico del riesgo asociado a esa acti-
vidad particular basandose, entre otros factores y criterios de evalua-
cién de riesgo, en las caracteristicas de los usuarios y en su vulnerabili-
dad o necesidad de una especial proteccién por motivos de edad, como
nifos o ancianos, por una discapacidad fisica, sensorial o psiquica u
otras que puedan afectar su capacidad de tomar decisiones, salir del
edificio sin ayuda de otros o tolerar situaciones adversas.

Cada una de las exigencias béasicas relacionadas se desarrollan en un
documento especifico, encontrandose los requerimientos de accesibili-
dad definidos en el Documento Bésico “Seguridad de Utilizacién” (SU).
Este Documento Basico SU tiene capital importancia desde el punto de
vista de la implantacién de la accesibilidad en el entorno de la edifica-
cién por dos motivos:

El primero de ellos, por encontrarse dentro de un documento emiti-
do por un Organismo de la Administracién eminentemente técnico,
cuyas normas son siempre tenidas en cuenta por los autores de los pro-
yectos y los directores de las correspondientes obras de edificacién y
que aplica el mismo nivel de obligatoriedad, por poner un ejemplo, para
la pendiente méxima de una rampa que para la resistencia minima del
hormigén.

En relacién con el parrafo anterior el propio Plan Nacional de Acce-
sibilidad reconoce este diagnéstico cuando dice en su introduccién:
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“Esa relegacion (de las politicas de accesibilidad) esta también vincula-
da con la tradicional consideracién del problema como una responsabi-
lidad exclusiva de las areas de servicios sociales, y con la poca conside-
racion que los temas de accesibilidad merecen a los responsables de
distintas administraciones, a los técnicos y profesionales, o incluso a la
propia ciudadania”.

El segundo motivo, no menos importante, es la unificaciéon de algu-
nos parametros para los que las normativas promulgadas por las comu-
nidades auténomas aplican valores no coincidentes, como, por ejemplo,
la pendiente longitudinal de las rampas, o escasamente definidos, como
la resbaladicidad de los suelos.

Este documento bésico SU define el valor que ha de tener la resisten-
cia al deslizamiento de un pavimento, medido mediante ensayo en labo-
ratorio, para las distintas estancias de un edificio, y en funcién de su
pendiente y de su exposicion a la humedad, cuando las distintas norma-
tivas autondémicas, con alguna excepcion, se limitan a especificar que
los pavimentos seran “no deslizantes”.

Si bien en el Cédigo Técnico se contemplan los requerimientos de
importantes elementos de la edificacién, tales como suelos, desniveles,
rampas, escaleras, etc., faltan los de otros importantes elementos. Seria
deseable que se fueran incorporando en sucesivas modificaciones del
Cédigo. Por otra parte, también seria muy conveniente la regulaciéon en
normativa similar de los requerimientos de accesibilidad para los otros
ambitos: el urbanismo, los transportes y la comunicacién sensoriall”.

9. Las condiciones de accesibilidad y no discriminaciéon
de las personas con discapacidad en sus relaciones
con la Administraciéon General del Estado

En cumplimiento de lo establecido en la Ley 51/2003, de 2 de diciem-
bre, de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacién y Accesibilidad
Universal de las Personas con Discapacidad, en su disposicién final
quinta se promulga el Real Decreto 366/2007, de 16 de marzo, por el que
se establecen las condiciones de accesibilidad y no discriminacién de
las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administracion
General del Estado.

17 En este sentido se ha dictado el Real Decreto 505/2007, de 20 de abril, por el que se aprue-
ban las condiciones bésicas de accesibilidad y no discriminacién de las personas con discapaci-
dad para el acceso y utilizacién de los espacios publicos urbanizados y edificaciones, que se
resume en el apartado 10.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Su objetivo es regular las condiciones de accesibilidad y no discrimi-
nacién que, respecto de las personas con discapacidad, deben presentar
las Oficinas de Atencién al Ciudadano, impresos y cualquier otro medio
que la Administraciéon General del Estado dedica especificamente y en
el ambito de sus competencias a las relaciones con los ciudadanos.

Se relacionan, de forma muy detallada, las medidas de accesibilidad
que se deben contemplar en las Oficinas de Atencién al Ciudadano en
lo que respecta a su ubicacién, sus accesos, los espacios de recepcién,
la senalizacién interior, la configuracion de los puestos de atencién, los
sistemas interactivos de informacién y los elementos accesorios.

Asi, por ejemplo, establece, entre otras medidas, que si las oficinas
no se encuentran a nivel de la via publica se debera disponer de rampas
de acceso o ascensores, que al menos uno de los itinerarios que una los
accesos de la Oficina con la via publica, y con los aparcamientos, debe-
ra ser accesible de acuerdo con las condiciones establecidas para un iti-
nerario urbano accesible en la Norma UNE 41520:2002 Accesibilidad en
la Edificacién. Espacios de Comunicacién Horizontal.

También establece que la sefializacién debera ser disenada de modo
que resulte inteligible y comprensible por parte de las personas con dis-
capacidad intelectual y que los sistemas de aviso, incluyendo los de alar-
ma o avisos de peligro, deben ser emitidos simultaneamente por medios
sonoros y visuales facilmente comprensibles y reconocibles.

Asimismo, entre otras medidas, establece que los puntos de infor-
macién que no estén atendidos directamente por personal estaran
dotados de sistemas de informacién complementaria tales como pane-
les graficos, sistemas audiovisuales y planos téctiles y que las Oficinas
de Atencién deberdn contar al menos con un area higiénico-sanitaria ac-
cesible.

Estas condiciones de accesibilidad y no discriminacién solo podran
ser parcialmente exceptuadas cuando en el edificio en el que se ubique
la Oficina, o en su entorno, concurran circunstancias que hagan su apli-
cacién imposible material o econémicamente, pero que esas circunstan-
cias deberan quedar reflejadas en la correspondiente resolucién.

En lo que respecta a las condiciones de accesibilidad en los impresos
y documentos, entre otras medidas, especifica que se ofreceran éstos en
formatos alternativos utilizando tipografias grandes o ampliadas, en
braille, o bien se contard con personal de apoyo para facilitar su cum-
plimentacién y que se reservaran espacios apropiados en tamafio para
ser rellenados con comodidad y se evitara la utilizacién de fondos con
dibujos y tintas que presenten poco contraste.
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En la formacién del personal de la Administracién General del Esta-
do encargado de la prestaciéon de servicios de atencién al ciudadano se
atendera especialmente al conocimiento de las distintas discapacidades
y sus consecuencias en el desarrollo de los servicios de atencién, en el
trato e interacciéon con las personas con discapacidad y en el uso de
medios auxiliares facilitadores de dicho trato.

En la Disposicion final segunda se establece que, mediante orden
ministerial se concretaran las especificaciones y caracteristicas técnicas
de las condiciones y criterios de accesibilidad y no discriminacién esta-
blecidos en esta norma que sean susceptibles de ello.

10. Las condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion
de las personas con discapacidad para el acceso y utilizacion
de los espacios puiblicos urbanizados y edificaciones

En cumplimiento de lo establecido en la Ley 51/2003, de 2 de diciem-
bre, de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacién y Accesibilidad
Universal de las Personas con Discapacidad, en su disposicién final
novena se promulga el Real Decreto 505/2007, de 20 de abril, por el que
se aprueban las condiciones basicas de accesibilidad y no discrimina-
cién de las personas con discapacidad para el acceso y utilizacion de los
espacios publicos urbanizados y edificaciones.

Este Real Decreto se dicta al amparo de lo previsto en el articulo
149.1.1.2 de la Constitucién, que atribuye al Estado la competencia exclu-
siva para regular las condiciones basicas que garanticen la igualdad de
todos los espafioles en el ejercicio de los derechos y el cumplimiento de
los deberes constitucionales; en €l se ofrece una visién mas abierta y plu-
ral de la accesibilidad fundamentada en el disefio para todos y en la auto-
nomia personal, y con su publicacién se pretenden mejorar los mecanis-
mos de control existentes y el cumplimiento de la normativa.

Para los edificios se incluyen especificaciones relativas a los acce-
sos, itinerarios horizontales y verticales, mobiliario, espacios de utili-
zacioén, informacién y sefalizacion, y seguridad en caso de incendio.
En lo que respecta a los espacios publicos urbanizados se especifican
las condiciones que deben cumplir los itinerarios peatonales, sus ele-
mentos, los cruces con las calzadas para circulacién de vehiculos, las
obras de edificaciéon que los afecten, el mobiliario urbano, los aparca-
mientos, las actividades comerciales en la via publica y la sefializacién
e informacién.

El Real Decreto establece que las condiciones basicas de accesibili-
dad y no discriminacién para el acceso y utilizacion de los edificios que

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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se aprueban en virtud de este real decreto se incorporaran, con el carac-
ter de exigencias basicas de accesibilidad universal y no discriminacion,
a la Parte I del Cédigo Técnico de la Edificacion (CTE) incorporandose
a la Parte II del CTE un documento bésico relativo al cumplimento de
dichas exigencias basicas.

Asimismo el Real Decreto establece que las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacion para el acceso y la utilizacién de los
espacios publicos urbanizados que se aprueban en virtud del presente
real decreto se desarrollaran en un documento técnico que se aprobara
por orden del Ministerio de Vivienda.

Lo anterior sera obligatorio, a partir del dia 1 de enero de 2010, para
los espacios publicos urbanizados nuevos y para los edificios nuevos,
asi como para las obras de ampliacién, modificacion, reforma o rehabi-
litacién que se realicen en los edificios existentes, y a partir del dia 1 de
enero de 2019 para todos aquellos espacios publicos urbanizados y edi-
ficios existentes que sean susceptibles de ajustes razonables.

Se establece que las acciones y omisiones a lo especificado en este
Real Decreto seran sancionadas de conformidad con lo previsto en la
disposiciéon final undécima de la Ley 51/2003, sin desarrollar en la
actualidad.

11. Ley por la que se reconocen las lenguas de signos espaiiolas y
se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordo-ciegas

En cumplimiento de lo establecido en la Ley 51/2003, de 2 de diciem-
bre, de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacién y Accesibilidad
Universal de las Personas con Discapacidad, en su disposicién final
duodécima, se promulga la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se
reconocen las lenguas de signos espafiolas y se regulan los medios de
apoyo a la comunicacién oral de las personas sordas, con discapacidad
auditiva y sordo-ciegas.

El objeto de la Ley es reconocer y regular la lengua de signos espa-
fiola como lengua de las personas sordas, con discapacidad auditiva y
sordo-ciegas en Espaina que libremente decidan utilizarla, sin perjuicio
del reconocimiento de la lengua de signos catalana en su &mbito de uso
lingiiistico, asi como la regulacién de los medios de apoyo a la comuni-
cacion oral destinados a las personas sordas, con discapacidad auditiva
y sordo-ciegas.

La Ley define los conceptos incluidos en ella para su correcta inter-
pretacién: lengua de signos, lengua oral, medios de apoyo a la comuni-
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cacién oral, personas sordas o con discapacidad auditiva, personas con
sordo-ceguera, usuario o usuaria de una lengua, usuario o usuaria de la
lengua de signos, usuario o usuaria de medios de apoyo a la comunica-
cién oral, intérprete de lengua de signos, guia-intérprete, educacién
bilingiie, y logopeda y Maestro/a Especialista en audicién y lenguaje.

Esta Ley se inspira en los principios de transversalidad de las politi-
cas en materia de lengua de signos y medios de apoyo a la comunicacién
oral, accesibilidad universal, libertad de eleccién (las personas sordas,
con discapacidad auditiva y sordo-ciegas podran optar por la lengua oral
y/o la lengua de signos espafiola y/o las lenguas de signos propias de las
Comunidades Auténomas), No discriminacién y Normalizacién.

El ambito de aplicacién incluye las siguientes areas:

1. Bienes y servicios a disposicion del publico.

2. Transportes.

3. Relaciones con las Administraciones Publicas.

4. Participacion politica.

5. Medios de comunicacién social, telecomunicaciones y sociedad
de la informacion.

En lo que respecta al ambito educativo, las Administraciones educa-
tivas dispondran lo necesario para facilitar el aprendizaje de la lengua
de signos al alumnado sordo, con discapacidad auditiva y sordo-ciego
que haya optado por esta lengua. Para fomentar la igualdad y el respe-
to a la diversidad lingiiistica y cultural, asi como la integracién del
alumnado sordo, con discapacidad auditiva y sordo-ciego los planes de
estudio podran incluir el aprendizaje de la lengua de signos como asig-
natura optativa para el resto de alumnos.

La Ley establece que la Administraciéon educativa determinara las
titulaciones necesarias para dedicarse profesionalmente a la ensefianza
de la lengua de signos. Por otro lado, las Administraciones educativas
promoveran planes y programas de formacion para el profesorado que
atiende al alumnado sordo o con discapacidad auditiva y sordo-ciego
y fomentaran la cooperacién con las familias en la realizacién de cursos
de formacién para el aprendizaje de las lenguas de signos espafiolas.

Asimismo la Ley establece que los poderes publicos promoveran la
prestacion del servicio de intérpretes en lengua de signos espafiolas y
medios de apoyo a la comunicacién oral en centros educativos, en el
ambito laboral, en los centros sanitarios, en las actividades culturales,
deportivas y de ocio, en las estaciones de transportes y en las relaciones
con las administraciones publicas.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Por otra parte la Ley establece también que se promoveran las medi-
das necesarias para hacer accesibles la participacién politica, los
medios de comunicacién social, las telecomunicaciones y los recursos
de la sociedad de la informacién mediante la incorporaciéon de las len-
guas de signos esparfiola y de medios de apoyo a la comunicacién oral.

Se crea el Centro de Normalizacién Lingiiistica de la Lengua de Sig-
nos Esparfiola, cuya finalidad sera investigar, fomentar, difundir y velar
por el buen uso de esta lengua. También se creara un Centro Esparfiol
del Subtitulado y la Audiodescripcién, para extender la subtitulacion y
la audiodescripcion como medios de apoyo a la comunicacién de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordo-ciegas.

Finalmente, se crea una Comisién de Seguimiento en el seno del
Consejo Nacional de la Discapacidad, en la que tendran presencia las
organizaciones de personas sordas, con discapacidad auditiva y sordo-
ciegas y de sus familias, con el objetivo de impulsar y velar por el cum-
plimiento de las medidas contenidas en esta Ley, proponiendo las medi-
das oportunas para su plena eficacia.

La Ley establece también la creacion, en el Real Patronato sobre Dis-
capacidad, del Centro de Normalizacién Lingiiistica de la Lengua de
Signos Esparfiola, que tiene la finalidad de investigar, fomentar, difundir
y velar por el buen uso de esta lengua.

III. LOS INSTRUMENTOS DE PROMOCION
DE LA ACCESIBILIDAD

Teniendo en cuenta las importantes carencias existentes en materia
de accesibilidad en el medio fisico y sensorial y la frecuente realizacién
de actuaciones aisladas, que en muchos casos son fallidas, es muy
importante tener un marco de referencia para todas las iniciativas que
se planteen. De esta forma las distintas Administraciones y entidades de
cardacter publico y privado actuaran de forma coordinada a fin de con-
seguir las condiciones para la autonomia personal de toda la poblacién
en sus distintos entornos urbanos y rurales.

1. Los Planes Integrales de Accesibilidad

Las distintas normativas, como se ha visto, son de aplicacién a las
obras de nueva construccién, ampliacién, modificacién del uso, refor-
ma o rehabilitacién. Para la adaptacion del entorno existente esas mis-
mas normas establecen unas medidas de fomento de la accesibilidad asi
como planes de adaptacién y supresion de barreras.
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Todos los estudios realizados detectan un importante déficit en la
accesibilidad del entorno existente. Debido a la magnitud del problema
una vez que ya se ha dado el primer paso en el &mbito de la normativa,
es preciso dar un paso méas con actuaciones y planteamientos mas com-
plejos. Son necesarios nuevos esfuerzos que ademas de dirigirse a los
temas basicos de reduccién o tratamiento de barreras fisicas planteen
nuevas formas de coordinacién administrativa y de concienciacién ciu-
dadana.

Los Planes Integrales de Accesibilidad constituyen el intento mas rele-
vante, hasta el momento, de desarrollar un instrumento operativo para
resolver los problemas de accesibilidad. Asi se han redactado Planes
Integrales de Accesibilidad no solo de numerosos municipios, sino tam-
bién de otros espacios tales como campus universitarios, playas, etc.

En la mayoria de los casos estos Planes de Accesibilidad se han
redactado mediante convenios entre distintos organismos tales como el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, las corporaciones locales, las
comunidades auténomas y la Fundacién ONCE, y han tenido importan-
tes repercusiones, no sélo en resultados concretos en los lugares donde
se han realizado, sino en el impulso de la toma de conciencia general
sobre el problema y en la asuncién de la accesibilidad como un reque-
rimiento basico del medio urbano.

Un Plan de Accesibilidad debe ser un trabajo que aporte una doble
utilidad: por un lado, conocer la situacién real del ambito objeto del
Plan respecto a sus condiciones de accesibilidad y existencia de barre-
ras aportando bases para solucionar los problemas detectados. En este
sentido se trata de un diagnéstico de los &mbitos de uso publico y den-
tro del area de estudio estipulada.

Por otro lado, el Plan tiene que marcar las directrices y prioridades,
ser referencia de trabajo para las futuras actuaciones y proyectos, y ser-
vir para programar y planificar las estrategias técnicas y econémicas
para su ejecucion.

Es decir, un Plan de Accesibilidad es un plan de actuacién que, con
el objetivo de que todas las personas puedan utilizar un entorno libre y
auténomamente, evaluara el nivel de barreras que existen, definira las
actuaciones necesarias para adaptarlo, las valorara, y propondra un
plan de etapas para su ejecucion.

El cumplimiento del Plan supondria la eliminacién de las barreras
existentes en los espacios de uso publico (calles, plazas, parques, etc.),
en los edificios publicos (administrativos, culturales, sanitarios, docen-
tes, etc.), en los elementos de los sistemas de transporte, desde las para-
das y estaciones hasta el material mévil, el vinculo entre ellos y el servi-
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cio que prestan, y dentro de esos mismos ambitos, las posibles dificul-
tades en los elementos y equipos para la orientacién, informacién y
comunicacion.

Estos objetivos del Plan no se dirigen exclusivamente a facilitar la
movilidad de las personas con discapacidad, sino a dotar al medio fisi-
co y a las interrelaciones de las personas de unas condiciones que apor-
ten mejoras en la calidad de vida de todos los usuarios de las ciudades,
los pequenios pueblos, los espacios naturales, los conjuntos histérico-
artisticos y culturales, etc. Para ello el Plan tendra en cuenta la diversi-
dad humana: personas con diferentes discapacidades, ninos, personas
mayores, personas de baja o de alta estatura, personas con otras limita-
ciones y personas sin limitaciones aparentes.

Para la redaccién del Plan se considera imprescindible contar con la
informacioén, consulta y colaboracién, al menos, del movimiento asocia-
tivo representativo de las personas con alguna discapacidad, mayores y
otros colectivos de ciudadanos interesados con objeto de escuchar y
procurar resolver sus necesidades y demandas.

El alcance de definicién, analisis y aplicacién del Plan desarrollara,
al menos, los siguientes ambitos:

— Via Publica y espacios publicos
— Edificacion de titularidad puablica
— Transporte publico

— Comunicacién sensorial

La metodologia para la realizacién de los Planes Integrales de Acce-
sibilidad, muy similar en todos ellos consta de los siguientes trabajos:

a) Estudio y diagnostico de la situacién actual
b) Propuestas de actuacién

¢) Presupuesto y Programacién de las actuaciones

a) Estudio y diagndstico de la situacion actual

El estudio de la situacién actual partira del analisis de las estrategias
y politicas existentes con incidencia en la Accesibilidad, al objeto de
conocer las realizaciones llevadas a cabo, actuaciones en ejecucién y en
fase de proyecto y planeamiento.

Se realizara un inventario fisico, para obtener la configuracién y
caracteristicas basicas del entorno construido, y encuestas para cono-
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cer la movilidad de la poblacién. En el entorno urbano se hara un
inventario de los espacios publicos indicando los itinerarios més usua-
les de la poblacién y aquellos que presentan mas déficit de accesibili-
dad, se detallaran las calles con flujos peatonales mas importantes y las
instalaciones generadoras de estos flujos. En la edificacion se hard un
inventario de los edificios de uso publico con referencias a su uso, con-
currencia de publico, indicando sus accesos y detallando los ntcleos de
comunicacién.

Asimismo, para el transporte se analizara el itinerario peatonal des-
de el origen y/o destino del viaje hasta la parada, las propias paradas, los
vehiculos, el vinculo de transferencia entre el andén y el vehiculo, y el
servicio que se presta, asi como el grado de utilizacién de las lineas.

Se analizara la informacién, sefalizacién y demas aspectos que faci-
liten la comprensién y orientacién en el urbanismo, la edificacion y el
transporte (sefalizacién, senalizacién de emergencia y proteccién civil,
puntos de informacién, pavimento diferenciado: franjas senalizadoras y
direccionales, sonorizacién de seméaforos, teléfonos puablicos, etc.).

En el transporte publico la informacién es un tema fundamental; por
ello, es conveniente analizar el nombre y la iluminacién de las paradas,
la posicién de los cuadros horarios, el tamano de las letras y la in-
formacién sonora y visual en paradas y autobuses.

También conviene conocer los itinerarios mas frecuentados por per-
sonas con problemas de movilidad y/o comunicacién, mediante encues-
tas etc., asi como sus centros de interés, lo cual nos permitira averiguar
el grado de beneficio sobre esta poblacién de una accién concreta de
mejora de la accesibilidad. Esto permitira establecer prioridades en el
plan de etapas, para resolver aquellas problematicas que llegan, inclu-
so, a impedir a las personas salir de su casa. Esta informacién nos posi-
bilitar4, por ejemplo, proponer itinerarios accesibles completos desde la
puerta de una vivienda hasta el servicio publico que se quiera utilizar.

Una vez conocidas la configuracion del entorno y la movilidad de la
poblacién hay que comparar los requerimientos de accesibilidad que
contempla la normativa vigente, de cada uno de los elementos a eva-
luar, con el valor que realmente poseen a fin de poder realizar un diag-
nostico.

Ya se ha indicado que los requerimientos de las diferentes normati-
vas autonémicas son distintos, definen niveles de exigencia diferentes e
incluso los elementos que deben tenerlos. Asi suelen distinguir dos tipos
de espacios, adaptado o practicable, segiin su mayor o menor nivel de
exigencia.
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Caso especial son los edificios catalogados o protegidos, en los que el
trabajo de evaluacién debe acompanarse de una informacién de todas
las posibilidades de recorridos, que permita conjugar proteccién y acce-

sibilidad.

En lo que respecta al transporte, la evaluaciéon del servicio que se
presta y su 6ptima adecuacion a la movilidad de las personas con movi-
lidad reducida es un aspecto muy complejo y conviene hacerlo con los
afectados. Metodolégicamente es conveniente analizar el transporte
interurbano y el urbano por separado.

El Plan debe también hacer el andlisis de la reserva de aparcamien-
tos que debe haber cerca de los edificios publicos, en estaciones de
transporte, aparcamientos subterraneos, etc., asi como de la genérica en
las calles de la poblacién.

El Plan debera estimar las condiciones de accesibilidad analizando
los elementos de la comunicacién, del urbanismo, la edificacion y el
transporte. Deberdn tenerse en cuenta las peticiones y sugerencias de
las entidades representativas de colectivos interesados en la accesibi-
lidad, asi como la informacién y aportaciones de técnicos y respon-
sables.

b) Propuestas de actuacion

Se propondran las actuaciones en itinerarios, zonas y sectores, edifi-
cios, transporte y comunicacion, sobre la base del trabajo de diagndsti-
co realizado, coordinando las propuestas en todos los &mbitos de acce-
sibilidad y estableciendo las prioridades (alta, media y baja).

El Plan propondri intervenciones concretas en los itinerarios peato-
nales y se realizara la descripcion de las propuestas mediante fichas de
soluciones tipo que incluiran la representacion grafica y su descripcién.

Asimismo, propondra actuaciones concretas para resolver la accesi-
bilidad en los edificios de uso publico, desde el exterior, en su entorno
préximo, y en el interior, de forma que se pueda acceder y hacer uso de
sus instalaciones y servicios.

Para establecer las pautas de actuacién en el ambito del transporte
se deberan tener en cuenta los siguientes contenidos: disponer de una
red integrada de transporte accesible, que garantice de forma progre-
siva la cadena de movilidad, y alcanzar un adecuado nivel de presta-
ciones en accesibilidad tanto en los intercambiadores de transporte
como en las terminales de transporte ubicadas dentro del ambito de
actuacion.
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Al margen de los criterios establecidos en la normativa vigente, se
debera considerar que habra que lograr una ciudad accesible a todos,
no s6lo permitiendo el desplazamiento, sino facilitando la orientacién y
la comunicacién. Hay que ordenar la ciudad para facilitar su uso y com-
prensién por cualquier persona, residente o visitante.

Senalizar e informar de una forma clara y accesible para cualquier
persona, con independencia de sus capacidades, incluyendo pictogra-
mas, buen contraste de color, mensajes sencillos, informacién en brai-
lle y alto relieve, informacién acustica, etc.

Se habra de elaborar un catilogo de soluciones tipificadas de actua-
cién que se puedan aplicar a la mayoria de las deficiencias de accesibi-
lidad que se detecten para conseguir un entorno homogéneo, lo que
beneficiard su uso por todos; asi, por ejemplo, todos los vados peatona-
les dentro de una ciudad deben tener la misma tipologia con objeto de
facilitar su identificacion.

Pero, a veces, se han de definir soluciones singulares para determi-
nadas circunstancias, por ejemplo los edificios catalogados. Estos casos
deberan ser analizados con detalle y, probablemente, deberan buscarse
soluciones especificas, que, a menudo, no cumpliran todas las exigen-
cias de la normativa.

Como resultado de este apartado del Plan, obtendremos unas pro-
puestas y un listado de ellas, acompanado, siempre que sea posible, del
nivel de prioridad que le otorguemos. Se confeccionara, de esta mane-
ra, una informacién que seréa la base para la programacion, valoracién
y el seguimiento del plan.

Se debera proponer, en su caso, las modificaciones que correspondan
en la normativa urbanistica, ordenanzas, etc. vigentes a las que habra
que incorporar los requerimientos de accesibilidad de tal forma que se
garantice a todos los ciudadanos que los nuevos espacios, o sus modifi-
caciones, seran disefiados segun criterios de accesibilidad.

¢) Presupuesto y Programacion de actuaciones

El Plan debera incluir una relacion de precios unitarios de las actua-
ciones normalizadas, tomando como referencia los precios del merca-
do, en funcién de los cuales se valoraran las actuaciones por sectores,
obteniendo como suma de todos ellos una valoracién econémica esti-
mativa del Plan, de forma que sirva para la posterior elaboraciéon de los
programas de actuacion.
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Se propondré, en funcién de la jerarquia de prioridades establecida,
un “plan de etapas” para llevar a cabo la ejecuciéon del Plan. Para la
determinacién del orden de prioridades de las actuaciones se habran
tenido en cuenta principalmente los intereses de los usuarios, a través
de los representantes de las asociaciones ciudadanas y de las adminis-
traciones competentes. Se realizara una valoracién econémica estima-
tiva de cada una de las fases del plan, asi como de las actuaciones en
cada uno de los ambitos.

Se programaran actuaciones anuales o bianuales; el Plan tendra un
plazo de ejecucién, que variard en funcién de la extension territorial y
de la poblacién afectada, que suele ser del orden de diez afios para ciu-
dades de tipo medio, que es el plazo que establecen las legislaciones de
algunas Comunidades Auténomas.

Es muy conveniente la creacién de un organismo de seguimiento del
Plan para garantizar su ejecucion y revisarlo y adaptarlo a los cambios
de cualquier tipo que surjan durante su periodo de vigencia.

En este apartado, cabe hacer mencion de las ordenanzas municipa-
les de accesibilidad como instrumento de promocién de la accesibilidad
ya que suponen una transposicién directa de los parametros estableci-
dos en los Planes integrales de accesibilidad y en la legislacién autoné-
mica y, ademas, disponen de un nivel ejecutivo y de aplicacién mayor
que las normas de rango superior. Las ordenanzas, se promulgan con el
objeto de establecer los criterios basicos de supresién y prevencién de
barreras ya que ademas de establecer criterios técnicos establecen
medidas de gestién y organizacién para la promocién de la accesibili-
dad en el municipio.

2. La Estrategia Regional de Accesibilidad de Castilla y Le6n
2004-2008

Con un ambito muy superior al de los planes de Accesibilidad y con
el objetivo global de lograr la total accesibilidad en el medio fisico y en
los sistemas de percepcién sensorial en todo su territorio, la Comunidad
Auténoma de Castilla y Leén aprobé en el afio 2004 el documento
“Estrategia Regional de Accesibilidad de Castilla y Le6n” mediante el
Acuerdo 39/2004 de 25 de marzo.

Seguin se especifica en dicho acuerdo la Estrategia no tiene caracter
normativo en ninguno de sus apartados. Por otra parte no se incluye en
el documento aprobado su financiacién. El plazo de realizacién es de
cinco afios.
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Dentro del territorio de Castilla y Leén la estrategia afecta a todos los
ambitos en que se desarrollan las actividades de cualquier persona, con
especial incidencia en los ambitos de:

¢ El Planeamiento Urbanistico.

e El Urbanismo.

¢ La Edificacién, tanto publica como privada.

¢ El Transporte.

¢ La Educacién, la Cultura, el Ocio y el Turismo.

¢ Los Sistemas, medios y técnicas de comunicacién sensorial.
¢ La Cohesion social y la prestacion de servicios.

Para cada uno de los ambitos enunciados, la Estrategia de Accesibi-
lidad considera de manera coordinada y complementaria, acciones en
dos frentes: las nuevas actuaciones y las de rehabilitacion.

Como marco juridico de aplicacién se considera la normativa espe-
cifica de la Administracién Central y de la Comunidad Auténoma en
materia de Accesibilidad y en materia de Accién Social y Servicios
Sociales, y los planes sectoriales en materia de proteccién de la infan-
cia, las personas mayores y las personas con discapacidad.

La normativa de Accesibilidad de la Comunidad Auténoma de Casti-
lla y Le6n esta integrada principalmente por la Ley 3/1998, de 24 de
junio, de Accesibilidad y Supresiéon de Barreras y el Decreto 217/2001,
de 30 de agosto, por el que se aprueba el Reglamento de Accesibilidad y
Supresion de Barreras.

A) El diagnéstico de la situacion actual de la Accesibilidad
en Castilla y Leon

En primer lugar se analizan las condiciones fisicas del territorio y su
modelo de organizacién, las caracteristicas de la poblacién y su evolu-
cién, asi como los factores de desarrollo existentes; se consulta con
representantes de los ayuntamientos, de los movimientos asociativos y
de otras instituciones al objeto de conocer las necesidades y principales
problemas detectados.

Este estudio de la situacion actual de la accesibilidad en la Comuni-
dad de Castilla y Le6n aporta una panoramica completa de la realidad
que permite extraer una serie de conclusiones en los distintos &mbitos
y que serviran como base de las propuestas del Plan Estratégico:
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El problema de raiz en el 4mbito del Planeamiento territorial y urba-
no se sitda en las dificultades de coordinacién e integracién entre los
instrumentos urbanisticos (Plan General de Ordenacién Urbana, Nor-
mas Urbanisticas Municipales, Planes Parciales, Planes Especiales de
Reforma Interior) y los de accesibilidad (Planes de Adaptacién y Supre-
sién de Barreras), todo lo cual se ve agravado en mayor medida por la
importancia de los cascos histéricos en esta Comunidad.

La escasa concienciacién y formaciéon de los agentes implicados en
la construccioén es la principal causa de las importantes deficiencias que
en materia de accesibilidad presentan, en general, los edificios, estable-
cimientos e instalaciones.

En buena parte, la gran cantidad de personas de la Comunidad que
presentan de forma permanente o transitoria limitaciones de movilidad
y de comunicacién no puede usar, o lo hace con dificultades, los siste-
mas de transportes publicos convencionales, lo que unido al creciente
envejecimiento de la poblacién avala la necesidad de un transporte ac-
cesible.

En los dltimos afios es notorio el aumento de edificios y estableci-
mientos dedicados a la cultura, el ocio y el turismo que han intentado
incorporar los criterios de accesibilidad a su actividad pero, lo es tam-
bién, el escaso criterio técnico que presentan en muchos casos.

Finalmente, con relacién a la cohesién social y la prestacion de servi-
cios, se identifica una desconfianza en el sector empresarial hacia la
capacidad profesional de las personas con discapacidad, sobre todo de
las mujeres, por lo que el desarrollo de los recursos humanos, las politi-
cas activas de empleo, la igualdad entre hombres y mujeres y la calidad
de los sistemas educativos y de formacién se configuran como factores
esenciales para conseguir una sociedad sin exclusiones y abierta a todos.

B) Las lineas estratégicas de actuacion

Las lineas estratégicas para conseguir el objetivo global se agrupan
en cuatro ejes basicos:

e Fomento de la accesibilidad.

Desarrollo y perfeccionamiento del marco normativo.

¢ Intervencién y ejecucion.

Control, inspeccién y seguimiento.

Partiendo del diagnéstico realizado y de las lineas estratégicas plan-
teadas, se definen dos tipos de propuestas de actuacién. Las primeras
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orientadas a la dinamizacién, promocién e impulso de la accesibilidad;
las segundas a concretar en ambitos especificos medidas de actuacion.

Estas propuestas pretenden dar solucién a los problemas o carencias
analizados en el diagnéstico y se presentan agrupadas por ambitos indi-
cando la linea estratégica a la que pertenecen.

a) Planeamiento territorial y urbano

La aplicaci6on directa de estas competencias queda plasmada
mediante una serie de propuestas especificas que responden a las caren-
cias detectadas en el proceso de diagnéstico, y que se hallan encuadra-
das dentro de las lineas estratégicas generales referidas anteriormente.

b) Urbanismo: vias y espacios publicos, parques vy jardines

Las propuestas enunciadas en el documento programan las acciones
en el ambito del urbanismo a distintas escalas. Se plantea la actuacién
desde las figuras del planeamiento hasta las propuestas especificas en
aspectos concretos del espacio urbano. El planteamiento se centra, por
tanto, en la gestién integrada tanto de las instituciones como de los
recursos que poseen para agilizar y coordinar acciones.

¢) Edificacion piiblica vy privada (nueva construccion/rehabilitacion)

Las propuestas se estructuran diferenciando entre edificaciones de
uso publico y de uso privado. Aunque con resultados especificos para
cada uno de los casos, las actuaciones se desarrollan de forma anéloga
en ambos y se insiste en las medidas encaminadas a una mejor forma-
cién de los técnicos, incentivar con ayudas publicas las adaptaciones de
los inmuebles y realizar actuaciones integrales que contemplen todos
los ambitos con el fin de no romper la «cadena de la accesibilidad». Al
igual que en el campo del urbanismo se plantea actuar desde la base del
proyecto a fin de permitir la accesibilidad como pardametro integrador
del disefio del elemento constructivo.

d) Transportes

Los requerimientos basicos en relacién con el transporte de los usua-
rios con movilidad y comunicacién reducida son comunes a los de los
demas usuarios y pueden resumirse en disponer de una red de transpor-
tes publicos completa, rapida, fiable, cémoda, segura y econémica. Las
personas con problemas de interaccién con el entorno son, sin embar-
go, mas sensibles a cuestiones tales como aquellas de ofrecer un buen
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servicio al cliente, proporcionar informacion clara, ttil, precisa y acce-
sible asi como prestar asesoramiento para la resolucién de cuestiones
concretas planteadas por los usuarios.

e) Comunicacion sensorial

La actuacién en el sector de las telecomunicaciones y de las nuevas
tecnologias de la informacion y la comunicacién se debe sustentar en la
capacidad de proporcionar herramientas de gran versatilidad para eli-
minar ciertos condicionantes y facilitar la integraciéon de las personas
mayores y de las personas con discapacidad. Para ello, es esencial gene-
ralizar la adopcién de los criterios de disefio universal, tanto en los pro-
ductos como en los servicios, para que este futuro esperanzador no se
trunque y sea una barrera mas.

La telefonia fija y movil y las nuevas tecnologias suponen una venta-
na abierta para la integracion en el mercado laboral de las personas con
discapacidad, mientras que el desarrollo de la teleasistencia y de los
teléfonos de texto representan nuevas expectativas en la integracién
social y posibilidades de comunicacién.

f) Cultura, ocio y turismo

Las actividades culturales, de ocio y de turismo son un motor de des-
arrollo de la sociedad, y, en general, suponen un factor social de integra-
cién de las personas mayores y de las personas con discapacidad, cons-
tituyéndose asi en un elemento clave de la Estrategia de accesibilidad.

g) Cohesion social y prestacion de servicios

La accesibilidad aplicada de forma sistemaética y rigurosa contribuye
de manera eficaz a propiciar la cohesién social y puede convertirse en
un poderoso catalizador de la igualdad de oportunidades y de la verte-
bracién social.

La evaluacién continua y revisién de los procedimientos de apoyo
son actuaciones esenciales que deben poner de relieve aquellas estrate-
gias que sean beneficiosas para el individuo y el entorno. La actuacién
se centra por tanto en las acciones y procesos que actualmente se estan
llevando a cabo en el ambito de los servicios sociales asi como en las
labores de formacién y sensibilizacién para favorecer la integracién de
los sectores mas desfavorecidos para que cualquier tipo de discapacidad
no se convierta ni se anada a ningan tipo de discriminacion.
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C) Programacion y gestion

Se incluyen en el documento de estrategia los cuadros de planifica-
cién que presentan, por un lado, las propuestas enfocadas a la dinami-
zacion, promocién e impulso de la accesibilidad y, por otro, las propues-
tas especificas por ambitos (Planeamiento, Urbanismo, Edificacion,
Transporte, Cultura, ocio y turismo, Comunicacién sensorial, y Cohe-
sién social y prestaciéon de servicios).

En total se especifican 168 propuestas de actuacién, senalando el afio
de ejecucién del plan en el que se realizaran asi como las entidades res-
ponsables y colaboradoras de cada una de ellas.

Los agentes implicados en la aplicacion de la estrategia son aparte de
las Consejerias de la Junta de Castilla y Le6n, principalmente a través
de la Gerencia de Servicios Sociales, las Entidades Locales, las Univer-
sidades, los Ministerios de Fomento y de Trabajo y Asuntos Sociales y
organismos dependientes (CEAPAT, Real Patronato, etc.), el Movimien-
to Asociativo, las Organizaciones Empresariales y Colegios Profesiona-
les, los Sindicatos y finalmente los propios ciudadanos.

El cumplimiento de las medidas de control, seguimiento y actualiza-
cién del Plan Estratégico se basan en lo dispuesto en el Titulo IV de la
Ley 3/1998, de 24 de junio, de Accesibilidad y Supresién de Barreras y
en la Disposicién Adicional Unica de su Reglamento (Decreto
217/2001), realizandose un informe de seguimiento por parte de las dis-
tintas Administraciones en su &mbito de competencia para verificar la
planificacién durante los cinco anos de vigencia del Plan que debera ser
remitido a la Comisién Asesora para la Accesibilidad y Supresion de
Barreras de Castilla y Leon.

La gestion del Plan Estratégico se encomienda a la colaboracién eco-
némica entre las distintas Administraciones Publicas con entidades y
empresas privadas impulsando la redaccién y ejecucién de Planes sec-
toriales y especificos de eliminacién de barreras, y a la elaboracién y
desarrollo de experiencias piloto asi como a multiples actuaciones en
los diferentes ambitos.

Teniendo en cuenta la dificultad de cuantificar las actuaciones pre-
vistas en la Estrategia, su caracter transversal y sin olvidar el precepto
legal que obliga a los titulares y responsables de los distintos bienes a
conseguir la plena accesibilidad en cada uno de los ambitos, las dota-
ciones previstas para todos los planes y actuaciones se podran comple-
mentar con los recursos procedentes del Fondo para la Supresiéon de
Barreras, de los Presupuestos Generales de la Comunidad, asi como de
otros recursos publicos.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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3. I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012

En el afio 2003, Afio Europeo de las Personas con Discapacidad, se
aprueba el I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012 bajo el lema “Por
un nuevo paradigma, el Disefio para Todos, hacia la plena igualdad de
oportunidades”, un plan cuyo primer objetivo es alcanzar la plena igual-
dad de oportunidades ya que, segin establece en su introduccién:

1. Elrespeto a la diversidad humana y la equiparacién de derechos de
todas las personas son bases fundamentales de nuestra sociedad.

2. Las barreras en el entorno constituyen obstaculos mas graves a
la participacién social que las limitaciones funcionales de las
personas.

Anadiendo que el Disefio para Todos significa superar el estigma de
la diferencia con que tradicionalmente se ha tratado a las personas con
discapacidad y asumir que sus condicionantes en relacién con el entor-
no estan en igual plano que otros mas comunes y compartidos, tales
como la edad, la actividad que se realiza o la limitacién temporal de
alguna funcién; supone asumir que la dimensién humana no esta defi-
nida por unas capacidades, medidas o prestaciones, sino que debe con-
templarse de manera mas global; una manera en la que la diversidad es
la norma y no la excepcién.

Por ello, los valores de este nuevo paradigma fundamentan los obje-
tivos de este plan y conducen la accesibilidad hacia una nueva cultura
en la que las necesidades vinculadas con la discapacidad —atn siendo la
guia y la principal motivacién— dejan de ser el centro y razén absoluta
de la accion. Todas las personas son susceptibles de tener limitaciones
o condicionantes en determinados momentos, por ello la idea del Dise-
fio para Todos es pensar para aquellos con mayor necesidad y de esta
forma, beneficiar a todos.

Y es que en este sentido, el Plan aspira a poner fin a una tradicional
relegacién de las politicas de accesibilidad como politicas de “segunda
clase”, como aspectos de detalle o complementarios, dirigidos a una
minoria de poblacién que se beneficiaria de ella a costa de las incomo-
didades o falta de funcionalidad para el resto.

Esa relegacion esta también vinculada con la tradicional considera-
cién del problema como una responsabilidad exclusiva de las areas de
servicios sociales, y con la poca consideracién que los temas de accesi-
bilidad merecen a los responsables de distintas administraciones, a los
técnicos y profesionales, o incluso a la propia ciudadania.

El Plan es el principal instrumento de actuacién de la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y
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accesibilidad universal de las personas con discapacidad (en fase de tra-
mitacién cuando se aprobé el Plan) y prevé la aprobacién de un 1T Plan
Nacional de Accesibilidad, que abarcaria el periodo restante hasta el
ano 2020 en que finaliza el calendario de aplicacion de las previsiones
contenidas en esa Ley.

Son de destacar algunas caracteristicas generales del trabajo realiza-
do y el significado del Plan resultante de todo el proceso:

e El Plan Nacional de Accesibilidad constituye la infraestructura
para actuar en la promocion de la accesibilidad con un enfoque de
medio y largo plazo.

¢ Establece unos objetivos y una metodologia transversal que son
adecuados para desarrollar el lema del Plan, que es plenamente
coincidente con el espiritu de la Ley: Por un nuevo paradigma, el
Disefio para Todos, hacia la plena la igualdad de oportunidades.

¢ Se apoya en la accion coordinada de las distintas administraciones
publicas y en la iniciativa del IMSERSO como organizacion con el
mayor potencial y experiencia para desarrollar estrategias genera-
les de accesibilidad en todo el territorio nacional.

* Busca aglutinar la actuacién de los distintos estamentos ptblicos
y dar pautas para incorporar la accién privada. Esta debe incre-
mentarse como consecuencia de la aplicacién de la Ley y la mayor
insercion de la accesibilidad en el mercado.

e Otorga especial importancia a la participaciéon de los “usuarios”,
fundamentalmente a través de las organizaciones de personas con
discapacidad.

A) El sistema de promocion de la accesibilidad en Espaiia

El Plan analiza el sistema de promocién de la accesibilidad en Espa-
fia desde una perspectiva global, ya que los avances en cuanto al grado
de accesibilidad que caracteriza a los entornos dependen de la interac-
cién de tres componentes: la estructura normativa, el nivel tecnolégico
y la organizacion social. Trabajando combinadamente en las tres esfe-
ras se conseguira que el Disefio para todos sea una realidad.

El marco institucional para la promocién de la accesibilidad en
Espafia, que estd compuesto por las administraciones y ONG’s de per-
sonas con discapacidad, desarrollan, en base a sus competencias, ins-
trumentos con el objetivo de promover la accesibilidad. Las administra-
ciones lo desarrollan en sus tres niveles: la Administracién Central del
Estado, fundamentalmente a través del IMSERSO, las administraciones
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de las Comunidades Auténomas, mayoritariamente a través de las con-
sejerias de Asuntos Sociales y las administraciones locales con un carac-
ter principalmente ejecutivo.

A partir de diversas fuentes estadisticas el Plan considera que las
barreras del entorno, que afectan al conjunto de la poblacién, lo hacen
principalmente a tres grandes colectivos: las personas que tienen disca-
pacidades permanentes, las personas de edad avanzada no discapacita-
das y las personas que tienen circunstancias transitorias que resultan
discapacitantes. Segin datos oficiales, en 1999, estos tres colectivos
ascendian a unos 16 millones de personas (casi el 40% de la poblacién).

Analiza el Plan el diagnéstico de la accesibilidad en Espafia, a partir
de los trabajos presentados en el Libro Verde de la Accesibilidad!® y en
el Libro Blanco de la Accesibilidad!®, que muestran que las actuaciones
practicas en materia de accesibilidad suelen ser irregulares y descoordi-
nadas, lo que supone en términos de «accesibilidad agregada» o de
«cadenas de accesibilidad» que el resultado es insuficiente y sin embar-
go esperanzador.

El resultado es esperanzador, se anade en el diagnostico, tanto por
la cantidad de actuaciones concretas realizadas, que demuestra una
actividad publica importante, como porque se detectan cambios en la
concienciacién social al respecto; es decir, que estd dejando de ser un
elemento que sélo incumbia a la poblacién discapacitada y se empieza
a percibir como vinculada con la calidad de vida del conjunto de la po-
blacién.

B) Fundamentos del I Plan Nacional de Accesibilidad

Para el desarrollo del Plan, se han considerado dos niveles diferentes
de principios: un primer nivel de principios generales que constituyen
el soporte y justificacion de su accién: Igualdad de Oportunidades, Vida
Independiente, Sostenibilidad y Participacién y un segundo nivel en el
que se sitian los que inciden sobre sus aspectos operativos y los que
determinan la forma de aplicaciéon de medidas concretas: Subsidiarie-
dad, Coordinacién inter-administrativa, Equilibrio territorial, Transver-
salidad, Flexibilidad, Ordenacién (promover el disefio accesible de lo
nuevo, adaptar lo existente y retirar lo no adaptable), Integralidad de las

18 Libro Verde de la Accesibilidad en Espaiia. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO). Madrid.

19 Libro Blanco de la Accesibilidad en Espaia. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO). Madrid.
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actuaciones, Racionalidad en los ajustes, Supervisién y control, y Publi-
cidad de las actuaciones.

En base a esos principios establece una serie de objetivos tendentes
a la consecucion de la accesibilidad universal, a través de la generaliza-
cién del Diseno para Todos y la realizacion de las adaptaciones precisas:

1. Ampliar el conocimiento publico de la accesibilidad y su identifi-
caciéon como elemento de calidad para todos. Conseguir su aplica-
cién en todos los entornos, productos y servicios nuevos y promo-
ver la cultura del Disefno para Todos

2. Introducir la accesibilidad como criterio basico en la gestion de la
accion publica

3. Consolidar un sistema de normas legales y técnicas para la pro-
mocion de la accesibilidad completo, eficiente y de elevada apli-
cacién en todo el territorio

4. Adaptar progresivamente y de forma equilibrada los entornos,
productos y servicios con criterios de Diseno para Todos.

5. Promover la accesibilidad en las nuevas tecnologias.

Estos objetivos se ponen en practica mediante estrategias, que se
agrupan en cinco Lineas de Actuacién transversales. Estas “Lineas de
Actuacién” son la columna vertebral del Plan, pues son grupos de
accién transversales en los que se integran y combinan actuaciones de
incidencia sectorial (sobre la edificacién, el urbanismo, el transporte,
etc.). Se ha considerado que, siendo la accesibilidad tan interdiscipli-
nar, el Plan no se podia concebir y estructurar de forma sectorial, con
objeto de evitar la duplicidad de esfuerzos y la creacién de espacios
frontera en las acciones que carecerian de sentido. No obstante, la
dimension sectorial se mantiene en su interior y se utiliza en multitud
de estrategias.

Lineas de Actuacién del Plan:
Concienciacion y formacion

La concienciacién recoge las acciones y los instrumentos disenados
para producir un cambio en la conciencia de los destinatarios, de mane-
ra que entiendan la complejidad de una cierta problematica social (y sus
ventajas y desventajas), se sientan involucrados en ella (como miembros
de la sociedad que presenta el problema) y sean capaces de actuar al
respecto.
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La formacién incluye desde conocimientos especificos o de caracter
técnico hasta procedimientos (maneras de actuar sobre la realidad) y
actitudes (maneras de ver, entender y afrontar la realidad). La educa-
cién (obligatoria reglada) tiene como objetivo formar en los contenidos,
actitudes y procedimientos que se consideran imprescindibles que se
conozcan por parte de la totalidad de la poblacién y que se transmiten
como parte de nuestra cultura. La inclusién del concepto del Disefio
para Todos en este legado cultural seria un objetivo a perseguir.

Normativa, normas técnicas y guias

Se entiende por normativa todo el conjunto de preceptos legales que
regulan las condiciones a cumplir por los espacios, productos y servi-
cios con la finalidad de hacerlos accesibles, es decir, las leyes y sus regla-
mentos.

El grupo incorpora también las normas técnicas (realizadas por
AENOR) que, no siendo de obligado cumplimiento, establecen las con-
diciones minimas de disefio, modificacién de entornos, equipamientos,
instrumentos, etc., con el fin de hacerlos accesibles, asi como su ade-
cuada gestiéon y mantenimiento.

Comprende también en el grupo las guias técnicas o publicaciones
que se desarrollan con el objetivo de orientar la actividad profesional y
empresarial hacia el disefno sin barreras. Finalmente, se han incluido en
el grupo las condiciones de accesibilidad establecidas como necesarias
para homologar cualquiera de los espacios instalaciones u objetos com-
prendidos en el estudio.

Promocién de la investigacion, innovacion y calidad

La idea de accesibilidad debe venir vinculada con la idea de calidad,
lo que requiere un alto desarrollo tecnolégico y de diseno que sélo se
puede obtener mediante politicas de promocién de la investigacién y la
calidad. Entre los contenidos de este grupo se encuentran los de Inves-
tigacién, estudio y desarrollo y Disefio Accesible con homologacién de
elementos e instalaciones.

Planes y programas de accesibilidad

Se incluye en el grupo el anélisis de alternativas de promocién de la
accesibilidad por medio de la ordenacién, programacién y racionaliza-
cién de actuaciones en torno a un plan, programa o figura similar. Gran
parte de las propuestas en esta Linea de Actuacién giran en torno a
estos planes de accesibilidad municipal establecidos por la legislacién,
los Planes Especiales de Actuacién, o PEAs, para requerir en ellos un
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OBJETIVOS ESTRATEGIAS
. Consolidar el paradigma del Disefio 1. Concienciacion
para Todos y su implantaciéon en los 2. Formacion
nuevos productos, entornos y servicios. 3. Insercién de DpT en estudios universita-
Difundir el conocimiento y aplicacién rios
de la accesibilidad 4. Insercion del DpT en la educacién prima-
ria
9. Fomento de la calidad
17. Incorporacién de la accesibilidad en los
medios de transporte publicos
. Introducir la accesibilidad como crite- 8. Incorporacién de la accesibilidad como
rio basico de calidad de la gestion requisito indispensable para compras y
publica contratos publicos.
12. Promocién de la Lengua de Signos
15. Adaptacién, conservacién y manteni-
miento de edificios de uso publico: ofici-
nas publicas y equipamientos
18. Promocion de la participacion
9. Fomento de la calidad
. Conseguir un sistema normativo para la 5. Cumplimiento eficaz de la normativa de
promocion de la accesibilidad, comple- accesibilidad
to, eficiente y de elevada aplicacién en 6. Adecuacién de la normativa legal de
el territorio. accesibilidad
7. Incorporacién de la accesibilidad en la
normativa sectorial
. Adaptar progresivamente y de forma 9. Fomento de la calidad
equilibrada los entornos, productos y 13. Mejora de los planes territoriales de pro-
servicios a los criterios de Disefio para mocién de la accesibilidad
Todos. 14. Adaptacion de edificios de uso residen-
cial
16. Adaptacién conservaciéon y mantenimien-
to de edificios de uso publico: titularidad
privada
17. Incorporacién de la accesibilidad en los
medios de transporte publicos
18. Promocién de la participacién
. Promover la accesibilidad en las nuevas 9. Fomento de la calidad
tecnologias. 10. Fomento de la investigacién y desarrollo
técnico
11. Promocién de servicios y tecnologias
para favorecer la accesibilidad sensorial
18. Promocién de la participacién
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planteamiento distinto y, sobre todo, su inclusién en un marco mas
amplio, que denominamos Plan Municipal Integral de Accesibilidad.
Este plan deberia ser concebido como una politica municipal y no solo
como un documento técnico referido a obras de supresién de barreras
fisicas.

Promocion de la participacion

El Plan debe ser un instrumento de accién participado por todos
aquellos que se veran afectados por él; es decir, por el conjunto de la
poblacién, con especial incidencia en las personas con discapacidad.
Careceria de sentido que un Plan cuyo lema fundamental hace referen-
cia a la creacién de un nuevo paradigma dirigido a todas las personas,
no tuviera en cuenta en todo momento las opiniones de éstas y no fue-
ra la informacién y transparencia una de sus principales motivaciones.

C) Estrategias y actuaciones del Plan

Los objetivos del Plan se persiguen a través de la aplicacién de las
estrategias. Cada estrategia contiene diversas actuaciones concretas:
programas, politicas, reformas legislativas, actividades, etc. Ambas
cosas se presentan en el siguiente cuadro (algunas estrategias sirven
para desarrollar mas de un objetivo).

D) La Ejecucion del Plan

Los agentes y sus modalidades de intervencion

Los principales agentes que, ademas del IMSERSO, intervendran
para la ejecucién del Plan son:

¢ La Administracién General del Estado, por medio de:
— Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte
— Ministerio de Ciencia y Tecnologia
— Ministerio de Fomento
— Ministerio de Administraciones Publicas
— Ministerio de Sanidad y Consumo
— Ministerio de Economia
— Ministerio de Medio Ambiente

— Los organismos auténomos y entidades publicas empresariales
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¢ Las Comunidades Auténomas, a través de las consejerias corres-
pondientes.

e Las Corporaciones Locales y la Federaciéon Espafiola de Munici-
pios y Provincias.

La llamada sociedad civil, aunque no sometida a otras obligaciones
que el acatamiento de las leyes tiene un notable protagonismo en el des-
arrollo del plan desde dos puntos de vista:

¢ Entidades que se ven afectadas por la normativa de accesibilidad
debiendo realizar adaptaciones o cambios en su actividad como
consecuencia de ello: nos referimos a las empresas privadas de
todo tipo como productoras de bienes, modificadoras de espacios
o prestadoras de servicios.

e Entidades sin 4nimo de lucro que realizan actividades de protec-
cién y promocién de las personas discapacitadas, mayores o con-
sumidores y cuya intervencién es precisa para estimular las accio-
nes del plan, mejorar su incidencia y proyecciéon: Real Patronato
sobre Discapacidad, Fundacién ONCE, el Comité Esparfiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), organiza-
ciones de las personas con discapacidad o de mayores (COCEMFE,
CNSE, FEAPS, ASPAYM, FIAPAS, etc.), AENOR y empresas certi-
ficadoras, colegios profesionales, etc.

Al considerar la intervencion de todos estos agentes en el Plan se pre-
tende combinar la accién publica con la accién privada, y de esta forma
involucrar a nuevos sectores cuya participacién consideramos necesa-
ria para el éxito de la aplicacién y desarrollo del Plan.

Se han considerado siete modalidades de intervencién: Financiacion,
activacion, facilitacion, gestién y desarrollo, asistencia técnica y consul-
tiva, control y evaluacion y finalmente recepcion.

A cada uno de los agentes se le han asignado unas funciones a desa-
rrollar en las actuaciones en las que participan. En algunas ocasiones,
la potestad para ejecutar y llevar a cabo la actuacién no se desarrollara
en exclusividad, es decir las funciones deberdn desarrollarse de forma
conjunta entre varios agentes, debiendo crear para ello marcos de coo-
peracion y de esta forma lograr la adecuada aplicacién de la actuacion.

Implementacion y seguimiento del Plan

El Plan especifica una serie de dificultades para su puesta en practica
(las competencias de las distintas administraciones, las diferentes necesi-
dades y prevalencia entre ellas, las distintas areas afectadas por la accesi-
bilidad, etc.) que obliga a un cambio de perspectiva y enfoque de las poli-
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ticas que se vienen aplicando en la actualidad y consecuentemente unos
cambios técnicos y organizativos para la aplicacién del Plan.

La viabilidad del Plan se pone de manifiesto por la mejora econ6mi-
ca que supone el disponer de un entorno accesible (menores costes asis-
tenciales, mayor eficacia de los medios de transporte, aumento de la
sostenibilidad de los centros urbanos, etc.), ademas lo accesible no tie-
ne que ser mas caro si se concibe desde el origen.

Fases del I Plan. La Fase de Promocion

Se ha disefiado un proceso con sucesivos Planes 2004-2012 y 2013-
2020 para el apoyo a las previsiones contenidas en la Ley de Igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las per-
sonas con discapacidad. Cada uno de estos Planes, a su vez, se desarro-
llara por fases trienales a fin de ajustar las estrategias y actuaciones a
través de una metodologia de evaluacién permanente.

Se comienza por el periodo 2004-2006 o Fase de Promocién. Se
denomina asi a esta fase por ser en la que se arranca el Plan y en la que
se establecen las bases sobre las que se debera articular todo el Plan:

* Potenciar las actividades de concienciacién publica y formacién,
que faciliten la generalizacién del paradigma del Disefio para
Todos.

* Favorecer y consolidar las relaciones interinstitucionales para lle-
var a efecto las esencias de concertacién y participacién en que se
apoya el Plan.

e Realizar actuaciones y planes o programas.

En esta Fase de Promocion se parte de la experiencia acumulada tan-
to por el trabajo de promocién ya realizado como por el esfuerzo de
aplicacién de la normativa de accesibilidad en cada Comunidad Auté-
noma.

Las 18 estrategias, relacionadas en el cuadro del apartado anterior, se
desarrollan mediante 58 actuaciones, segun el detalle que se muestra en
el texto del Plan. Se valora, ademas, en cada una de estas actuaciones la
aportacién del IMSERSO que para la primera fase asciende en total a
120,3 millones de euros.

E) Financiacion del I Plan Nacional de Accesibilidad

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, a través del IMSERSO,
junto con las Administraciones Publicas que suscriban convenios con el
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propio IMSERSO, aportaran la cantidad de 120.314.448 euros a lo lar-
go del primer trienio del Plan —afios 2004 a 2006—, que se ha denomina-
do como Fase de Promocién.

Esta cantidad va destinada a las acciones de Concienciacién (o Sen-
sibilizacién), Innovacién y Calidad y Planes y Programas, aunque tam-
bién se realizaran diversas acciones contempladas en las otras Lineas de
Actuacién del Plan.

Esta dotacién del IMSERSO es s6lo una parte del total de aportacio-
nes econdémicas necesarias para el desarrollo del Plan. En este sentido,
los Ministerios que participen en el desarrollo del Plan deberan incluir
su financiacién dentro de sus correspondientes presupuestos.

Por lo que se refiere a la participacién en el Plan de las Comunida-
des Auténomas y Entes Locales, tendra caracter potestativo.
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I. INTRODUCCION

La Responsabilidad Social de las Empresas (RSE) es la integracion
voluntaria, por parte de las empresas, de las preocupaciones sociales y
ambientales en sus operaciones empresariales y en las relaciones con
sus interlocutores!. Se refiere a aquella predisposiciéon empresarial a ir
mas alld de los requisitos juridicos y las obligaciones presentes en los
convenios colectivos y normativas nacionales para abordar las necesi-
dades de la sociedad. Para la Unién Europea fomentar la RSE, bajo esta
concepcién de voluntariedad empresarial, implica promocionar un
modelo de crecimiento acorde con los valores europeos.

1 Bruselas, 22.3.2006 COM-2006-136 final, de acuerdo con la anterior COM(2001) 366 final.
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La participacién del sector publico en el fenémeno de la RSE ha sido
hasta ahora muy limitado, centrandose casi exclusivamente en la idea
de favorecer y contribuir a su consolidacién. Sin embargo, ya no se tra-
ta sé6lo de facilitar los comportamientos responsables en el sector priva-
do, sino también de actuar decididamente para impulsar también la
Responsabilidad Social en el ambito publico. Esta tltima exigencia, rei-
terada en diferentes instrumentos juridicos?, es la que nos permite
hablar de Administracién y Responsabilidad Social.

¢Qué entendemos pues por Responsabilidad Social Empresarial y
porqué se traslada este concepto al ambito administrativo cuando se
trata de una categoria nacida en el mundo empresarial y ligada a una
légica muy alejada del interés publico? Si la RSE responde a un com-
portamiento empresarial voluntario ¢qué tiene que ver ésta con el sec-
tor publico?

A nuestro entender existen varias razones que nos obligan a enfren-
tarnos con la RSE desde una perspectiva publica. La primera de ellas
nace de la obligacién de los poderes publicos de garantizar y proteger
las expectativas ciudadanas en relacién con los comportamientos em-
presariales considerados responsables. Pero, ademas, y desde una 6pti-
ca mas concreta, es la adopcién paulatina de la filosofia que esconde la
RSE lo que obliga al sector publico a intervenir activamente y a no per-
manecer ajeno. La segunda razén reside en la importancia creciente que
los medios de comunicacién prestan a la RSE, influyendo considerable-
mente en todo el proceso acelerando e impulsando su desarrollo, un fac-
tor que obliga a la Administracién a permanecer atenta si no quiere que-
darse al margen.

El Estado debe conectar con la Responsabilidad Social en primer
lugar porque genera, al mismo ritmo acelerado con que crece su
importancia en el mundo empresarial, expectativas ciudadanas que
deben ser protegidas. Si atendemos a los datos que cada dia nos sumi-
nistra la prensa, crecen las memorias de sostenibilidad, los anuncios
responsables, las declaraciones y propdsitos empresariales vinculados
con la RSE. Pero en este complejo proceso se detecta una ausencia de
criterios homogéneos que entiendan de manera uniforme en qué con-
siste ser responsable, o como debe desarrollarse o evaluarse la RSE;

2 Bruselas 2.7.2002 COM(2002) 347 final: “7.7. Las administraciones publicas, incluida la
Comisién, deben integrar los principios de responsabilidad social en sus propios sistemas de
gestion y en las relaciones con sus interlocutores”.

Acuerdo de la comisién por el que se aprueba con modificaciones el Informe de la Subco-
misién para potenciar y promover la responsabilidad social de las empresas (BOE 4 agosto
2006).
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lo que comporta que en la practica se confundan auténticas actuacio-
nes responsables con otras que no son sino simple marketing empre-
sarial.

Debemos tener presente que la Responsabilidad Social es un con-
cepto abstracto que exige la incorporacién de un analisis interpreta-
tivo muy ligado al contexto histérico en que se plantea. Efectivamen-
te ¢qué entendemos por responsabilidad? o ¢qué incluye exactamente
el término social? No podemos hablar de un significado univoco que
incluya toda la complejidad de los términos utilizados, puesto que su
percepcion depende del modelo valorativo dominante. En el ambito
publico, la apreciacién de lo social se materializa en forma de progra-
mas y politicas publicas que atienden a las cuestiones sociales en fun-
ci6én de los principios predominantes a cada momento.

La Responsabilidad Social tiene pues un contenido amplio y, que
por lo que vemos, crece continuamente al ritmo tanto de las volunta-
des empresariales, como de las expectativas (o las creencias) de los
ciudadanos que las perciben. Aquello que empezé como una cuestién
estrictamente empresarial, se ha interiorizado colectivamente con
mucha rapidez. Tanta que nos obliga a preguntarnos si es posible atin
una autonomia empresarial absoluta que impere libremente en todas
las fases del proceso: al decidir (ser responsable), al actuar (en la for-
ma y el contenido), en el control y valoracién del comportamiento y
finalmente en la comunicacién y publicitacién de todo el proceso.

Es evidente que la Responsabilidad Social engloba preocupaciones
diferentes y que éstas pueden materializarse del modo que libremen-
te mejor se considere. No en balde hablamos de comportamientos que
pueden plantearse en cualquier momento del proceso productivo, y
abarcar cualquier aspecto que se considere oportuno, desde plantar
un arbol por un litro de leche que compre un ciudadano, hasta hacer
llegar a un nino del tercer mundo gafas usadas. Es decir, puede tra-
tarse de un programa a largo plazo, de una actuacién puntual o de
una estrategia responsable que vincule a toda la organizacién. En
cualquier caso deberan atenderse las expectativas de aquellos que
interactian con la empresa, puesto que al plantearse como un com-
portamiento “hacia fuera” no puede darse una conducta o actuacién
responsable si no se plantea en relacién con las percepciones y los
deseos de los demas.

Las percepciones, deseos y expectativas sociales no son constantes ni
inmutables, sino que crecen en un contexto determinado y evolucionan
de acuerdo con la realidad en la que se materializan. El caracter cam-
biante y adaptativo de la RSE a las voluntades empresariales es una de
sus caracteristicas esenciales, y también una de las razones por las cua-
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les se ha desarrollado tanto y en tan poco tiempo. Pero aunque en el
caso de las empresas esto es asi, ya que pueden elegir libremente vincu-
larse a la RSE o incluso no hacerlo, éste no es el caso de los poderes
publicos.

La Responsabilidad Social es un fenémeno en fase de expansion del
que por ahora no puede medirse su importancia. Pero lo cierto es que
sus efectos comienzan a incidir en la realidad y que ello obliga a los
poderes publicos a tenerla presente. Fundamentalmente, y a los efectos
que aqui mas nos importan, porque se basa en unos principios que
conectan claramente con la funcién social del Estado, lo que obliga a
éste a intervenir tanto para colaborar en su realizacién y promocién,
como para vigilar por su proteccion.

II. CONTENIDO DE LA RESPONSABILIDAD SOCIAL

La eleccién de las medidas de responsabilidad social que se adopten
dependera sobretodo del contexto en el que se produzcan. En el ambito
privado estaran determinadas por el sector empresarial y por el entor-
no con el que interactian. También nos encontramos con estrategias
muy diversas seguin el tipo de empresa de qué se trate ya que, evidente-
mente, no se plantearan de la misma manera en pequefias o medianas
empresas que en grandes multinacionales.

Si clasificamos las medidas de Responsabilidad social segin el
ambito o la dimensién donde se proyectan sus efectos, entenderemos
facilmente que tipos de medidas pueden considerarse socialmente res-
ponsables:

1. Dimension interna

En el ambito interno la RSE se vincula con las estrategias que, mas
alla de lo que exige el cumplimiento estricto de la ley, se proyectan sobre
el capital humano de la empresa. Por eso incluye aspectos sobre:

1. La negociacién colectiva

2. La conciliacién de la vida familiar

3. Igualdad entre hombres y mujeres
4. Proteccién de los derechos humanos
5

. Proteccién y defensa del medio ambiente dentro de la actividad de
la empresa
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2. Dimension externa

En el ambito externo se ocupa de los derechos de los clientes y con-
sumidores de la empresa en relaciéon con los derechos humanos, la
accion cultural y la actividad medioambiental o social de las empresas.
Para ello se establecen asignacion de recursos econémicos para proyec-
tos y programas solidarios o se estimulan los comportamientos respon-
sables a través del control de los proveedores para que éstos utilicen los
mismos criterios laborales o medioambientales que se defienden.

III. ;POR QUE LA ADMINISTRACION PUBLICA DEBE SER
SOCIALMENTE RESPONSABLE?

Es evidente que sin la existencia previa de la RSE y de la proyeccién
de sus efectos sobre la realidad, no podriamos plantearnos la exigencia
de una Responsabilidad Social de los poderes publicos. En efecto, ha
sido la evolucién y el desarrollo creciente de este fenémeno lo que nos
permite vincular los poderes publicos con la Responsabilidad Social.
Fundamentalmente porque la RSE se relaciona con bienes que se pue-
den considerar publicos (la justicia social, el medio ambiente) y tam-
bién por el hecho de que los poderes puiblicos estan obligados a garan-
tizar los derechos ciudadanos en relacién con los comportamientos
responsables de las empresas. Estos dos aspectos anteriores, obligan a
la Administracién a intervenir para garantizar el acceso ciudadano a
los datos suministrados por las empresas, o dotidndoles de instrumen-
tos que les ayuden a distinguir las buenas de las malas practicas empre-
sariales, facilitando el ejercicio de sus derechos en relacién con las
empresas.

Pero ademas, y en el ambito estrictamente administrativo, los moti-
vos que nos hacen exigir una nueva dimensién social a la actuacién de
la Administracién es su obligacién de ser responsable (y responder en
consecuencia) a las nuevas reclamaciones ciudadanas. Puesto que la
Administracién publica estd obligada por ley a la satisfaccion del inte-
rés general, se le puede reclamar con mayor rotundidad que a las
empresas privadas satisfacer los intereses sociales y medioambientales
cuya consecucion la justifican. En este sentido, la Responsabilidad
Social constituye una herramienta adecuada para conseguir el anterior
objetivo.

La Administracién debe ser socialmente responsable sin duda por
razones éticas, aquellas que la relacionan con la obligacién de todas las
organizaciones (y de todos los individuos) a contribuir con el desarrollo
medioambiental sostenible y la justicia social.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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III.1. “Para poder, en cumplimiento del interés general que se persi-
gue, contribuir con la solidaridad y con la asuncién de unos valores éti-
cos fundamentales. “Hay que profundizar en la capacidad de respuesta
a los problemas sociales, buscando nuevas formas de participacioén (...)
y que ayuden a encontrar entre todos caminos de diferencias y acepta-
cién de las diferencias’. Son necesarias “nuevas politicas mas orienta-
das a las personas”#. En este sentido, y como ejemplo, podemos afirmar
que la Responsabilidad es esencial en la inversién en estrategias social-
mente responsables dirigidas a las minorias>.

ITI.2. Para implicarse decididamente con el desarrollo sostenible y
con el medio ambiente, por medio de la promocién de buenas practicas
que de forma transversal y renovada se apliquen a toda la actuacién
publica.

IIL.3. Por la obligacién generada por el incremento de las presiones
internacionales. En este sentido, la creacién de una opinién publica glo-
bal transmitida por los medios de comunicacién es esencial.

ITII.4. Para responder a las presiones del mercado donde la adminis-
tracién publica se inserta como prestadora de servicios. “La responsabi-
lidad publica de las administraciones y su obligacion de rendir cuentas
a la sociedad debe continuar garantizada (...) Los temas de transparen-
cia, valores publicos y participacién social deberian estar en primera
linea™.

Sabemos que la manera como la Administracién impulse o module
la Responsabilidad Social, o integre los aspectos responsables en su ges-
tién, no puede responder a un planteamiento homogéneo. Es obvio que

3 Conclusiones del Grupo de Trabajo 1, en “Repensar el papel del gestor publico en el siglo
XXTI". Actas del I Congreso Cataldn de Gestion Publica. Escuela de Administracién Publica de
Cataluna 2003, pag. 207.

4 Op. cit., p. 208.

5 En este sentido se expresé el presidente de la Fundacién ONCE y secretario general del
CERMI (Comité espafiol de representantes de minusvalidos) Carlos Rubén Fernandez, en su
intervencién durante la clausura de la Asamblea Anual del Foro Europeo de la Discapacidad
(EDF) —que representa a mas de 50 millones de personas discapacitadas de toda Europa-Barce-
lona 28 y 29 de mayo de 2005~ cuando dijo que: “Hemos aprendido tres variables importantes
para el éxito y el progreso de Europa de las personas con discapacidad durante el tiempo que
llevamos trabajando con el EDF. La primera variable es la participacion activa de las personas
con discapacidad en la construccién de su futuro. La segunda la implicacién de los medios de
comunicacién para transmitir necesidades, sensibilidades y propuestas de estas personas, y la
tercera el compromiso y la corresponsabilidad de los poderes publicos, porqué sin ellos ningu-
na de las politicas recomendadas no se podria llevar a la practica”. Crénica Social, Diario digi-
tal de Informacion Social (29/05/2005), en http://www.cronicasocial.com/servicios-comunes/heme
roteca/detalles-articulo.html?documento=9257.

6 Conclusiones del Grupo de Trabajo 1, en “Repensar el papel del gestor publico en el siglo
XX1”, Actas del I Congreso Cataldn de Gestion Piiblica. Escuela de Administracién Puablica, 2003,
p. 208.
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antes que nada dependera de su &mbito competencial y territorial. Pero
también dependera del tipo de actuaciéon administrativa que haya que
realizar. Si atendemos a la clasificacion que divide las actuaciones
administrativas en normativas (cuando el cumplimiento de la legisla-
cién implica la preparacion y elaboracién de Reglamentos o normas
menores por parte de la Administraciéon); de control e inspeccién (que
consisten en inspecciones y actos habilitantes de ciertas conductas de
las personas privadas cuando la legislacién lo prevé) ; las relacionadas
con la prestacion de servicios o la produccion de bienes de mercado; o
aquellas otras actuaciones vinculadas a la obtencion y gestion de los
recursos necesarios para el mantenimiento de la administracion, pode-
mos decir que, excepto en el caso de las actuaciones de control e inspec-
cion que van ligadas al marco que determina la legalidad y que dejan
poco margen a la discrecionalidad, en todas las otras actuaciones admi-
nistrativas se pueden integrar criterios que adopten el enfoque o que
asuman una perspectiva responsable. El disefio y la aplicacién de los
mecanismos para hacerlo dependeran de la voluntad de los agentes que
intervengan, del entorno en que estas se constituyan y también del
resultado concreto que en definitiva se persiga.

De lo dicho hasta ahora ya puede intuirse que aquello que es esen-
cial para el desarrollo de la responsabilidad social a todos los niveles
es el factor humano. La necesaria concienciacién de los agentes publi-
cos para impulsar la Responsabilidad Social en el ambito administra-
tivo.

La importancia del factor humano, tanto en la adopcién de actitudes
y estrategias responsables como en la implementacién concreta, se
manifiesta como uno de los elementos decisivos en el desarrollo de la
Responsabilidad Social. El anélisis de todo el proceso debe prestar una
atencion preferente a este parametro, como una de las claves que le
otorgan credibilidad y, consecuentemente, facilitar su crecimiento.

IV. RASGOS DE LA RESPONSABILIDAD SOCIAL
DE LA ADMINISTRACION

1. Caracter voluntario de la Responsabilidad Social

En el sector privado, la voluntariedad va ligada a la libertad tanto en
la toma de decisiones responsables como en el contenido de esta volun-
tad responsable. En este sentido, y desde el punto de vista empresarial,
la vastedad del concepto RSE permite incluir muchos tipos de compor-
tamientos que se pueden considerar socialmente responsables. Las
actuaciones pueden desarrollarse tan s6lo en un area concreta o con-
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formar comportamientos empresariales integrales en un sector deter-
minado. El nexo comun de esta voluntad es la adaptacién de la orga-
nizacién empresarial a las demandas y expectativas externas de sus
clientes.

Esta excepcionalidad en la eleccién de la opcién —ser o no ser respon-
sable- no puede actuar igual en el ambito publico, ya que la vinculacién
de los poderes publicos con la defensa del desarrollo sostenible, los
valores sociales y la preservacién del medio ambiente, es objetiva. Si en
la RSE esta vinculacién inicial (la toma de decisién) es facultativa, en el
ambito publico, tanto la dimensién publica de los valores mencionados
como el mandato normativo que obliga los poderes publicos en la
defensa de éstos, anula el componente de voluntariedad.

En el momento que la RSE es tangible y patentiza realmente un con-
tenido concreto que llega a la sociedad, los poderes puiblicos estan obli-
gados a vincularse con este fenémeno por dos razones: para actuar
como garantes de los derechos de los ciudadanos en todo el proceso y
para incorporar los principios que la RSE promueve en sus organizacio-
nes administrativas.

La Constitucién espafiola establece, en el Capitulo Tercero de su
Titulo Primero, una serie de principios rectores cuyo cumplimiento
obliga directamente a los poderes publicos, puestos que éstos deben
orientar sus politicas y sus actuaciones de acuerdo con ellos. Son dere-
chos cuyo contenido se identifica con los objetivos de la RSE y que, al
igual que ésta, enmarcan y orientan la actuacién de los poderes publi-
cos de manera finalista’.

La asuncién de los principios del capitulo tercero de la CE son una
obligacién para el Estado aunque no tengan garantia constitucional
directa ya que “solo podran ser alegados ante la jurisdiccion ordinaria
de acuerdo con lo que dispongan las leyes que los desarrollen” (art.
53.3 CE). En este sentido, el Estado Social como concepto se encuen-
tra plenamente vigente®, aunque sea necesario redefinirlo para adap-
tarlo a los nuevos retos y demandas sociales del mundo globalizado
actual.

Los poderes publicos deben vincularse con la sostenibilidad
medioambiental y también con los valores que promueven la justicia
social. Y eso pueden hacerlo tanto con decisiones politicas que estimu-
len y protejan la RSE, como otorgando un nuevo contenido a las actua-

7 Art. 53.3 CE. Ver también art. 40, art. 45, art. 49 o art. 51 CE.
8 PRATS I CATALA (2005), p. 19
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ciones publicas dotandolas de una dimensién responsable que supere,
mejorandola, la normativa social y medioambiental existente.

A la vista de un orden juridico preestablecido en la defensa y promo-
cién de la sostenibilidad y de los valores sociales y medioambientales,
una actuacion publica sélo sera responsable (sea en la elaboracién, sea
en la implementacién de una politica o programa) cuando profundice
en este nuevo enfoque “mejorando socialmente o medioambientalmen-
te” el resultado. Partiendo de esta premisa, los preceptos legales que
obligan a los poderes publicos y a la Administracién en particular a
conectar con éstos valores pasan a ser un simple contenido de minimos,
un estandar basico que se debe cumplir. Es decir, que el hecho de estar
la Administracion supeditada a la necesidad superior de cumplir con las
exigencias del interés publico no constituye un factor que la limita sino
al contrario que la impulsa.

Siguiendo con nuestra argumentacion, la Administracion publica
debe ser socialmente responsable de manera natural y de acuerdo con
los objetivos de los intereses que la legitiman. Una forma de alcanzar
ese objetivo es incorporando alguno de los aspectos que configuran la
Responsabilidad Social mas all4a de lo que establece un cumplimiento
estricto de la ley, estableciendo un plus de responsabilidad que supere
el resultado de su actuaciéon. Del mismo modo, si la Responsabilidad
Social actia perfeccionando la obligacién legal, en el momento en que
las estrategias y comportamientos publicos responsables se expresen
normativamente pasaran a ser obligacién juridica y, en este sentido,
dejaran de pertenecer al ambito de la Responsabilidad Social.

2. Actuaciones publicas socialmente responsables

La actuacién administrativa sera socialmente responsable cuando se
relacione con preocupaciones sociales y medioambientales, y contribu-
ya de manera efectiva a la resoluciéon de problemas en este ambito:

1. Debe atender por tanto a las conductas de sus proveedores, de
manera que los criterios empresariales de éstos o sus politicas de
contratacién no se contradigan con los criterios y valores que la
Administracion est4 obligada a defender. Esto obliga a esta tltima
a actuar con especial recelo en el momento de contratar.

2. Debe asumir medidas responsables en relacién con el capital
humano de la Administracién: esto incluye adoptar un enfoque
responsable tanto en la adopcién de medidas que regule sus rela-
ciones con éste como en la implementaciéon concreta. En este
punto puede incluirse una accién como la promocién del empleo
publico de personas con discapacidad.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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3. Plantear una gestion sostenible, de manera que la actividad admi-
nistrativa genere el menor impacto medioambiental posible en el
entorno en el cual actia.

4. Fomentar las relaciones con los ciudadanos, con las organizacio-
nes sociales del territorio, o con las organizaciones especificas de
accion cultural o de fomento de la paz y de los derechos humanos
que existan.

Podemos decir que, dado que la Responsabilidad Social se mueve a
menudo en el terreno de las percepciones (la abstraccién o la amplitud
de conceptos como “justicia social” o “proteccién del medio ambiente lo
permiten), las actuaciones administrativas seran socialmente responsa-
bles cuando respondan a las expectativas de los diferentes agentes con
los que la Administracién se relacione y no sélo en el momento de ela-
borar o implementar politicas publicas. Es necesario tener en cuenta la
percepcién de los valores sociales y medioambientales dominantes para
poder incrementar la eficiencia de la actuacién publica, en un momen-
to en que la misma eficacia gubernamental actiia de elemento legitima-
dor del Estado social.

V. INSTRUMENTOS Y MECANISMOS DE ACTUACION

La Administraciéon puede actuar de manera responsable tanto si uti-
liza lo que hemos llamado instrumentos de planificacién estratégica que,
en atencion a su proyeccion, responden a las funciones de promocion,
impulso y potenciacién de la filosofia y los comportamientos social-
mente responsables en todos los ambitos; como aquellos otros mecanis-
mos que, con la denominacién mecanismos de actuacion concreta en el
dmbito administrativo, se programan en forma de acciones concretas en
la organizacién administrativa.

Los mecanismos e instrumentos recogidos son medidas positivas. La
incentivacion, eje de las propuestas planteadas, obedece a motivos de
coherencia de acuerdo con el caracter voluntario que reviste la Respon-
sabilidad Social.

Las anteriores informaciones no implican, en relacién con la RSE,
que el papel de los poderes publicos deba limitarse al de simple obser-
vadores y promotores de este fenémeno, al contrario, la RSE puede ser
una moda, pero estd cambiando las relaciones de los ciudadanos con
las empresas. Garantizar la aplicacién y el cumplimento de las activi-
dades empresariales socialmente responsables, exige una actuacién
decidida de los poderes publicos y el establecimiento de un marco nor-
mativo adecuado que evite su instrumentalizaciéon. En este sentido
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debemos partir de una premisa incontrovertible el cumplimiento inex-
cusable de las obligaciones juridicas. A titulo de ejemplo, seria dificil-
mente comprensible que no cumpliendo un elevado nimero de empre-
sas con los minimos legales exigidos en materia de discapacidad, la
intervencién publica no se centrarse primero en exigir dicho cumpli-
miento. La Administracién debera intervenir en aquellos casos en que
las empresas se comprometan a actuar de manera socialmente respon-
sable y asi lo publiciten, para comprobar que efectivamente actian
segun estos criterios.

1. Instrumentos de planificacién estratégica

A) Crear departamentos o lugares de responsabilidad en la Adminis-
tracion para el desarrollo de las politicas de impulso y promo-
cion de la responsabilidad social

Desde el momento en que la Responsabilidad Social, tanto la RSE
como la RS de la Administracién, pasa a ser un factor de transforma-
cién de la organizacién de tipo transversal, se necesita una estructura
organizativa que lo facilite. Esta transformacién implica la creacién de
un organismo que asuma la maxima responsabilidad y que, con un
amplio &mbito competencial, permita el desarrollo, impulso y coordina-
cién de las politicas y acciones socialmente responsables. Este organis-
mo deberia asumir pues las siguientes acciones:

® Desarrollando estrategias y proponiendo medidas socialmente res-
ponsables que tengan el objetivo que la RSP esté presente en la
agenda politica del dia a dia.

e Impulsando un